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RÉSUMÉ 
Les percées de la génétique révolutionnent présentement les domaines de la 
médecine, de la recherche et des biotechnologies, mais font aussi leur 
apparition dans le secteur privé notamment en assurance. Pour des raisons 
essentiellement économiques, les compagnies d'assurance réclament le droit 
d'utiliser ces informations au risque de discriminer des individus 
injustement. L'état actuel de la science comporte certaines lacunes, et 
l' interprétation des résultats de tests demeurent inadéquate par ces profanes 
en la matière. Cet essai traite entre autre des ressources disponibles 
actuellement au Québec pour faire face à cette forme de discrimination, et 
s'appuie sur l'exemple d'autres juridictions qui s'y sont attardé pour évaluer 
les options possibles afin d'améliorer la protection qu'on accorde aux 
informations génétiques et contrer la discrimination. 
SUMMARY 
Discoveries in genetics have not only revolutionized the research, medical 
and biotechnological fields but have also had their effects on the private 
sector, such as in matters of insurance. For primarily financial reasons, 
insurance companies demand the right to use genetic information at the risk 
of exposing individuals to unjust discrimination. The present state of 
scientific knowledge is incomplete and the interpretation of tests results 
remain inadequate for the layperson. This essay discusses the resources 
available in Quebec law to counter this form of discrimination and refers to 
the example of certain ether jurisdictions in order to learn what options are 
available in order to improve the protections individuals rights and to avoid 
discrimination. 
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INTRODUCTION 
Début du XXe siècle : découverte des travaux de Mendel sur les caractères héréditaires ; 
Début des années '50: Francis Crick et Jim Watson proposent un modèle de structure 
pour l'ADN qui leur vaudra le prix Nobel de physiologie; 
Début des années '70 : les Américains Boyer et Stanley donnent naissance au génie 
génétique en réussissant la première manipulation génétique ; 
Milieu des années '80: le Projet Génome Humain prend son envol et prévoit publier la 
carte physique et génétique de tout le génome humain d'ici le début des années 2000 ; 
Avril 2000: la société américaine Celera Genomics annonce qu'elle a terminé le 
séquençage du génome humain. 
Comme toutes les réussites ne viennent pas sans embûches, les progrès technologiques 
dans le domaine de la génétique en inquiètent plus d'un. Les percées scientifiques 
promettent beaucoup, mais du même coup, une multitude de craintes et de questions 
surgissent d'un point de vue éthique, juridique ou même scientifique1. La population ne 
voit pas nécessairement d'un bon œil l'avancement du dépistage dans ce domaine, et 
craint surtout l'utilisation qui peut être faite des résultats des tests de dépistage. Il y a 
presque dix ans maintenant, on pouvait lire, dans la seule journée du 29 décembre, le 
même article, titré différemment, dans trois quotidiens canadiens renommés : 
«Assurance-vie: les assureurs fouillent le bagage génétique de leurs clients »2, 
«lnsurers Press For Genetic Data »3, «Life Insurance: A Matter of Genes? »4 . 
1 Jean Dausset disait à juste titre: « À chaque avancée de la connaissance l'esprit humain s' inquiète. 
L'inconnu l'effraie; mais nous savons bien que rien n' arrête sa curiosité insatiable, qui fait d'ailleurs sa 
grandeur.» : « Des questions pour le présent et le futur» dans M.J. Mélançon et R.D. Lambert, dir., Le 
Génome Humain- Une responsabilité scientifique et sociale, Québec, P.U.L., 1992, à la p. 43. 
2 Le Devoir [de Montréal] (29 décembre 1993) A2, CD-ROM: Actualités Affaires, Outremont (Qc), 
CEDROM-Sni, 1998. 
3 The Toronto Star (29 décembre 1993) B1 , CD-ROM: Canadian Business Dise, Outremont (Qc), 
CEDROM-Sni, 1996. 
4 The Financial Post [de Toronto} (29 décembre 1993) 10, CD-ROM: Canadian Business Dise, 
Outremont (Qc), CEDROM-Sni, 1996. Le 4 janvier 1994, dans la même lancée, le même article paraissait 
dans un autre quotidien sous le titre suivant : « Bien qu'il s' agisse de renseignements strictement 
confidentiels, les assureurs-vie ont l'œil sur votre bagage génétique » (Le Soleil [de Québec] (3 janvier 
1994) C2, CD-ROM : Actualités Affaires, Outremont (Qc), CEDROM-Sni, 1998). 
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Des années plus tard, aucune de ces craintes ne s'est atténuée, et les compagrnes 
d'assurance, accompagnées des employeurs, sont toujours au cœur des débats entourant 
1 'utilisation de la génétique hors du contexte médical. Selon Mark A. Rothstein et Bartha 
Maria Knoppers, trois raisons entretiennent ces inquiétudes à leur endroit : 
(1) les employeurs et les assureurs sont les deux entités les plus susceptibles 
d'utiliser l'information génétique au détriment des individus; 
(2) les craintes légitimes des individus concernant la discrimination génétique 
affectent souvent leurs choix quant aux soins de santé ; et 
(3) la révélation d'informations génétiques à des tiers comme les assureurs et les 
employeurs soulève d'importantes interrogations quant au respect de la vie 
privée et de la confidentialité, incluant les impacts psychologiques et sociaux 
pouvant découler des ces révélations [notre traduction] 5• 
Légalement parlant, un cadre tarde toujours à venir dans ce domaine, et on doit pour 
l ' instant se rabattre sur des textes qui n'ont pas été pensés pour le contexte du matériel 
ou de l'information génétique. 
Dans le premier chapitre, quelques notions générales seront revues. Afin de bien cerner 
la question et faciliter la compréhension des enjeux, un bref survol de ce qu'est l'ADN 
et de sa façon de l ' analyser sera effectué. Par la suite, nous tenterons de faire la lumière 
sur le statut juridique de l'ADN et de l' information qu'il véhicule. Est-ce un bien? Est-
ce une partie indissociable de la personne humaine? Quel est son véritable statut? Nous 
verrons aussi les différentes utilisations actuelles de la génétique dans divers milieux tels 
l ' emploi, les environnements de travail, la médecine, ... et bien sûr, l'assurance. 
Les deuxième et troisième chapitres de cet essa1 sont consacrés entièrement à la 
génétique et au droit des assurances. Après avoir survolé les notions de base de 
l'assurance (nature du contrat, assises de l'assurance) et l'épineuse question de 
l'obligation de divulguer du preneur et de se renseigner de 1' assureur, un chapitre 
complet s'attardera spécifiquement à la discrimination génétique. Les points de vue sont 
5 M. A. Rothstein et B.M. Knoppers, « Legal Aspects of Genetics, Work and Insurance in North America 
and Europe » (1996) 3 Eur. J. Health L. 143. 
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partagés quant à la légitimité d'une telle pratique. Bien entendu, l'industrie clame pour 
l' accès à l'information afin de mieux évaluer le risque, éviter la sélection adverse, et 
adapter son marché, tandis que la population soutient que l'assurance ne sera disponible 
que pour les «génétiquement parfait», que l'on créera des sous-classes d'assurés ou 
encore que l'état de la science ne permet pas d'utiliser de telles données. Un fait 
demeure: en assurance, la discrimination existe et existera toujours. Par contre, nous 
verrons que tout n'est pas permis ... Pour une personne qui est ou qui se croit visée par 
une telle pratique, qu'elle en soit la victime directe ou non, des ressources sont 
disponibles. Bien entendu, la tâche serait beaucoup moins ardue si on adoptait des 
dispositions, des politiques et un encadrement spécifiques à la génétique et à 1 'utilisation 
qui puisse en être faite, mais pour le moment, cela n'est pas possible. 
Au cours du dernier chapitre, plusieurs incursions seront faites dans l'expérience 
d' autres juridictions sur la question. L'état des développements juridiques aux Etats-
Unis, en Europe, au Royaume-Uni, et de certains autres pays donnent de bons exemples 
qui pourraient éventuellement servir de guide au Québec ou au Canada. En effet, vous 
serez à même de constater que malgré des propositions intéressantes en 19926, rien de 
tangible n ' est encore disponible en matière de génétique ou de discrimination sur cette 
base, tandis que les États américains adoptent des politiques antidiscrimination, des lois 
interdisant l'utilisation de l'information génétique, et que l'Europe joue de prudence en 
adoptant un moratoire sur la question pour au moins 5 ans. Ici, pas même un projet de loi 
ne pointe à l'horizon. La problématique, elle, est bien présente dans notre société. Avec 
les progrès fulgurants des dernières années, il est permis de croire que, si les balises ne 
sont pas fixées dès maintenant, nous allons devoir combattre l'incendie après les 
premiers sinistres .. . 
En conclusion, nous évaluerons les différentes avenues qui s'offrent afin d'encadrer le 
domaine de la génétique. Vaut-il mieux ne pas s' en mêler? Doit-on légiférer? Devrait-
on adopter des politiques et fixer des balises plutôt que d'imposer une loi? Au moyen 
6 Commissaire à la protection de la vie privée du Canada, Le dépistage génétique et la vie privée, Ottawa, 
Ministre des Approvisionnements et Services, Canada, 1992. 
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d'exemples concrets issus des États-Unis, du Royaume-Uni et de la France entre autre, 
nous analyserons la valeur de ces options, et étudierons de quelle façon ces possibilités 
pourraient être importées au Québec ou au Canada. Somme toute, la question mérite 
sans contredit qu'on s'y attarde ... 
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CHAPITRE 1 L'ADN ET SON STATUT JURIDIQUE 
1.1 Qu'est-ce que l'ADN? 
L'ADN7 constitue l'essence même de tout organisme vivant. Il est la composante la plus 
intime de tout être vivant et se retrouve «dans les 46 chromosomes présents dans les 
noyaux de chacune des milliards de cellules qui constituent l'individu au cours de sa vie. 
Chaque personne a donc son propre patrimoine génétique inscrit dans ses chromosomes 
et exprimé en partie soit dans des tissus différenciés (les organes) soit lors des étapes de 
développement (embryogenèse, croissance, vieillissement)»8. L'ADN est présent au 
complet dans toutes les cellules qui ont un noyau9. Au sein de ces noyaux, on retrouve 
les 23 paires de chromosomes composés de 44 autosomes et 2 gamètes. Chaque 
chromosome constitue le support physique de l'ADN. L'ADN est cette spirale formée de 
deux brins enroulés l'un sur l'autre en forme d'escalier en colimaçon. Lorsque déroulés, 
les brins d'ADN peuvent atteindre plusieurs mètres de longueur. L'ADN est formé de 
l'enchaînement linéaire de nucléotides. Chaque nucléotide est formé d'un sucre 
(désoxyribose), d'un groupement phosphate-acide et d'une des quatre bases10, 
représentées par les lettres A, C, G et T. Ces dernières forment, de façon à illustrer la 
structure, les marches de l'escalier. Lorsque jumelées, les bases s' associent toujours par 
paires: A (adénine) face à T (thymine) et C (cytosine) face à G (guanine). Les 
nucléotides peuvent s'aligner de façon presque infinie, et les répétitions sont même 
permises. La figure suivante démontre bien la structure de l'ADN : 
7 ADN : acide désoxyribonucléique : molécule servant de support à l'hérédité, constituée de 
l'enchaînement linéaire de nucléotides. Définition empruntée à J.-P. Rogel, La grande saga des gènes, 
Outremont (Qc), Lanctôt, 1999, à la p.221. 
8 H. Guay, B.M. Knoppers et 1. Panisset, «La génétique dans les domaines de l'assurance et de l'emploi » 
(1992) 52 R. du B. 185 à la p. 192. [ci-après « H. Guay et al.»] 
9 Il est à noter que les globules rouges n'ont pas de noyau, donc n'ont pas la formule complète de 1 'ADN. 
10 Les bases sont les constituants chimiques élémentaires de l'ADN. 
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Figure 1. Illustration de 1' ADN : 
Les quatre bases azotées de l'ADN sont réparties le 
long de la colonne sucre-phosphate dans un ordre 
particulier (la séquence d'ADN), codant ainsi toutes 
les instructions génétiques d'un organisme. Adénine 
(A) s'associe à thymine (T), tandis que cytosine (C) 
s'associe à guanine (G). Les deux brins d'ADN sont 
retenus ensemble par des liens faibles entre les bases. 
[notre traduction] 11 
11 D. Casey, «Primer on Molecular Genetics (Department of Energy) » (1991-92), en ligne : National 
Center for Genome Resources : http://www.ncgr.org/gpi/ (dernière mise à jour: 7 août 1997). 
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Sur la structure de l'ADN, on retrouve une section codante, les gènes, ainsi qu'une 
section non co dante. Dans les deux cas, elles sont formées de 1' enchaînement de 
plusieurs nucléotides pour lesquels l'ordre est de la plus grande importance puisqu'il est 
1' essence même du code génétique. Les plus petits gènes sont formés de quelques 
milliers de nucléotides, tandis que les plus complexes en comptent des millions. John C. 
Brown donne la définition suivante d'un gène:« une région de l'ADN à l'intérieur d'un 
chromosome qui, lorsque exprimée (traduite), conduit à la production d' ARN»[notre 
traduction] 12• Plusieurs sortes d'ARN13 peuvent être générées par l'action des protéines. 
Les trois grandes catégories d' ARN sont : (1) ARNt ou ARN de transfert qui assure le 
transfert des amino-acides au niveau des sites de synthèse protéique, (2) ARNr ou ARN 
ribosomial qui sert de support messager au moment de la synthèse protéique et (3) 
ARNm ou ARN messager qui assure le transport du message génétique et sert de 
matrice à la synthèse protéique14• Le même auteur utilise une excellente analogie afin de 
bien faire comprendre ce qu'est un gène et le rôle des différents éléments présentés 
précédemment: 
Un gène est un peu comme une phrase dans notre langage - une phrase, 
tout comme un gène, a un début (commence ici) et une fin (arrête ici)- et 
comprend des clés qui permettent de la reconnaître. Une phrase est 
formée de mots- tout comme un gène. Dans un gène, les mots n 'ont que 
3 lettres. Et l'alphabet ne comprend que 4 lettres. Toutefois, les mots sont 
disposés en codes de 3 lettres qui «disent » - «met l'acide aminé juste ici 
dans cette position». Parce qu' il y a 4 nucléotides différents, et que toute 
combinaison de 3 lettres est permise, il y 64 possibilités ( 4 à la 3e 
puissance) de combinaisons. Utilisant notre analogie, la bibliothèque 
municipale est 1 'ADN ( ... ). Vous y entrez, montrez votre carte, et êtes 
autorisé à ouvrir un livre (un des chromosomes). Vous regardez une 
phrase (un gène), cependant, la phrase est en [anglais] (ADN - vous 
pouvez comprendre chacune des lettres, mais pas les mots). 
Heureusement pour vous, il y a un photocopieur qui convertit 
miraculeusement les lettres (nucléotides) de la phrase en français lorsque 
copiées. Maintenant, vous (le ribosome et l' ARN de transfert) pouvez lire 
12 J.C. Brown, «Bugs in the News- What the Heck is a Gene?» (1995), en ligne :National Center for 
Genome Resources: http://www.ncgr.org/gpil (date d'accès: 21 mars 2000). 
13 ARN: acide ribonucléique : molécule voisine de l'ADN, servant notamment à exprimer dans les 
cellules les instructions de l'ADN au cours de la fabrication des protéines. 
14 Définitions inspirées de : Dictionnaire de Médecine Flammarion, 4" éd., Paris (France), Flammarion, 
1992, s. v. « acide ribonucléique». 
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et comprendre le texte. Le photocopieur de la cellule ( ... ) lit le texte 
(ADN), et génère une copie (ARN messager) tous les deux lisibles et 
compréhensibles par le ribosome, et 1 'ARN de transfert. [notre 
traduction] 15 
Afm de visualiser le tout, nous vous proposons la figure suivante : 
Figure 2. L'expression des gènes. 
ORNL.DWG 91M-1736l 
"-®-.. ,$' 
Free Amino Acids 
tRNA Bringing 
AminoAcldto ~ 
RibOsome 
--
CYTOPLASM 
--<§>-
RIBOSOME incorporating 
amino aclds into the 
growing protein chain 
Lorsque les gènes se manifestent, l'information 
génétique (séquence des bases) de l'ADN est 
premièrement copiée sur une molécule d' ARN 
messager dans un processus similaire à celui de la 
réplication de l'ADN. La molécule d'ARNm quitte 
ensuite le noyau de la cellule et pénètre le 
cytoplasme, où des triplets de bases (codons) formant 
le code génétique définissent les acides aminés 
particuliers qui créent une protéine individuelle. Ce 
processus, appelé traduction, est accompli par des 
ribosomes (composantes cellulaires de protéines et 
d'autres classes d' ARN) qui lisent le code génétique 
à partir de 1 'ARNm, et transfère 1' ARN qui 
transporte des acides aminés au ribosome pour être 
joint à la protéine en croissance. [notre traduction] 16 
15 J.C. Brown, supra note 12. 
16 D. Casey, supra note 11. 
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Le dépistage génétique utilise des techniques sophistiquées pour séquencer et repérer les 
différents gènes présents sur chacune des 23 paires de chromosomes. Avec 
l'avancement de la science, les méthodes se sont développées. Aujourd'hui, les analyses 
génétiques se développent autour de deux grands axes : les empreintes et les cartes. 
1.2 L'analyse génétique 
Il convient premièrement de distinguer entre les deux résultats possibles d'analyse 
génétique. Dans un premier volet, il est possible de dresser 1' empreinte génétique d'un 
individu. À titre de comparaison, l'empreinte génétique ressemble beaucoup à un code 
barre qui permet de faire des rapprochements entre deux ou plusieurs individus. C'est le 
type d'analyse utilisé lors des demandes de reconnaissance de paternité ou encore lors 
d'enquêtes criminelles. L'empreinte génétique ne permet pas de connaître 1' état de santé 
présent ou futur d'une personne et encore moins de connaître ses prédispositions. 
L'encadré du bas de la figure suivante illustre de façon simple l'empreinte génétique: 
Figure 3. Séquencer l' ADN17 • 
. . . 
t .... 
· • 2. ~uono•- (bollom totq:>) 
• .. from gel -.utoradiogram . · 
T C G A 
-
-
17 Ibid. 
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Dans un second volet, afin de connaître le profil génétique complet d'un individu, la 
méthode est toute autre18. 
La première étape de cette méthode consiste à poser des jalons sur le fil d'ADN en des 
points espacés. Pour ce faire, on utilise des points de mutation et on mesure la distance 
génétique entre ces points. Suite à cette étape, on obtient des cartes génétiques. L'intérêt 
principal de ces cartes est de pouvoir localiser sur des chromosomes les mutations entre 
les différents points de repère déjà établis. 
La seconde étape consiste à dresser des cartes physiques indiquant la localisation de 
séquences continues d'ADN. Pour ce faire, on doit casser l'ADN en petits morceaux. 
L'ennuie avec cette méthode c'est qu'une fois les morceaux obtenus, on ne connaît plus 
leur ordre initial. Les chercheurs multiplient alors les copies de morceaux, les 
introduisent dans une cellule hôte (telle une levure) pour que celle-ci reproduise le 
morceau de génome à chaque division cellulaire. Conséquemment, on doit analyser tous 
les chevauchements et les recoupements de tous ces morceaux au moyen d'ordinateurs 
et de machines automatisées. Dans la pratique, les chercheurs travaillent en parallèle sur 
les cartes génétiques et physiques. 
L'étape finale, le séquençage des gènes, n'est possible qu'avec de bonnes cartes 
physiques et génétiques, car 90% à 95 %des régions de l'ADN sont non codantes (ne 
comportent pas de gènes). Le séquençage de l'ADN permet de retracer les mutations 
génétiques et de détecter les maladies génétiques susceptibles d'affecter un individu à sa 
naissance ou au cours de son existence. Les mutations génétiques, qui résultent d'un 
mauvais enchaînement des nucléotides sur l'ADN (soit par inversion, omission, 
surnombre) ou de l'inaction de la protéine, sont nécessairement héréditaires puisque 
notre génome nous est transmis par nos parents. 19 Il y a deux grands types de maladies 
héréditaires20 : 
18 L'explication de cette méthode est tirée d'une annexe du livre de Jean-Pierre Rogel. J.-P. Rogel, supra 
note 7 aux pp. 216-217. 
19 D. Keays, «The Legal Implications of Genetic Testing: Insurance, Employment and Privacy » (1999) 
6 J. Law &Med. 357 à la p. 358. 
20 H. Guay et al., supra note 8 à la p. 195. 
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1) les maladies monogéniques: elles sont la cause de l'expression d'un 
seul gène. Les plus connues sont la chorée de Huntington, qui se 
caractérise par une dégénérescence neurologique se traduisant par des 
mouvements désordonnés et une débilité croissante, et la fibrose 
kystique, qui affecte environ un nouveau-né sur 2500 naissances21 . Il 
existe environ 8000 maladies monogéniques et elles sont présentes 
chez environ 1 %de la population.22 
2) les maladies multigéniques ou multifactorielles : elles sont la cause 
de 1' effet combiné de plusieurs gènes manifestant un phénotype 
lorsqu'un certain seuil d'expression est dépassé (multigéniques) ou ne 
manifesteront l'expression du ou des gènes responsables qu'en 
présence de certaines conditions environnementales telles les 
habitudes de vie (cigarette, alimentation riche en graisse, sédentarité, 
etc.) ou l'exposition à certaines matières (fumée, contaminants 
présents dans l'air, matières radioactives, etc.) (multifactorielles). 
Le cancer, le diabète, les cardiopathies, la sclérose en plaque, la 
schizophrénie, 1' épilepsie, 1' asthme, la dépression et 1' alcoolisme sont 
autant d' exemples de telles maladies23 . Environ 10% de la population 
serait atteinte d'une maladie multifactorielle24. 
Avec 1' état actuel des connaissances et de la fiabilité scientifique, seule la détection des 
maladies héréditaires monogéniques permet de poser un diagnostic clair quant à leur 
déclenchement. Par contre, il convient de faire attention à l'interprétation d'une telle 
conclusion. L ' expression des maladies est variable d'une personne à une autre. Cela veut 
dire que la même maladie peut évoluer de façon très différente chez divers individus. 
21 Commissaire à la vie privée du Canada, supra note 6 à la p. 10. 
22 D . Kea ys, supra note 19. 
23 Ibid. ; Commisaire à la protection de la vie privée du Canada, supra note 6 aux pp. 10 et 11 . 
24 Statistique du Conseil de recherche médicale de Canada citée dans :Commissaire à la protection de la 
vie privée, supra note 6 à la p. 11. 
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L'évolution peut être très lente, très rapide, demeurer au même stade toute la vie, être 
contrôlée par une médication appropriée, entraîner une perte de motricité ou une 
diminution des capacités mentales, etc., à divers degrés entre les personnes atteintes. 
Peu importe l'analyse requise ou la conclusion recherchée, pour en arriver à un résultat, 
un échantillon doit être fourni ou prélevé. Une question se pose alors : quel est le statut 
juridique du matériel génétique ? 
1.3 Le statut juridique de l'ADN 
Le matériel génétique est-il un bien? Est-ce l'extension de sa source, le corps humain? 
Où est-ce une toute autre chose? À quelle catégorie juridique appartient le matériel 
génétique ? Là est la véritable question ... 25 Examinons la vision de quelques auteurs sur 
le sujet. 
Selon Michelle Laflamme, il importe tout d'abord de définir ce qu'est un bien et ce 
qu'est une personne : 
Un bien a une existence matérielle et il est appropriable ou susceptible 
d'appropriation, alors qu'une personne, par méthode déductive, est tout ce 
qui est exclu de cette définition. En ce sens, on associe aux biens les 
droits réels du droit civil, tel que les droits de la propriété, et aux 
personnes, les droits de la personnalité. Ces derniers sont essentiellement 
d'ordre public, sans valeur pécuniaire; ce sont des droits 
extrapatrimoniaux, non transmissibles et hors commerce. Ils ne peuvent 
donc pas être vendus, transférés ou autrement aliénés, que ce soit de façon 
gratuite ou rémunérée. 26 
Ce faisant, Me Laflamme, recense quatre théories quant à la classification de l'ADN, 
chacune «prenant position par le jeu de différentes interprétations du Code civil »27 . 
25 M. Laflamme, La qualification juridique de l'acte de mise en banque d'ADN, Cowansville (Qc), Yvon 
Blais, 1999 à la p. 10. L'auteur est avocate de formation. Elle est largement impliquée au niveau de 
l'industrie des biotechnologies. 
261bid. 
271bid. 
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La première, basée sur l'article 25 du Code civil du Québec28, ne fait pas la distinction 
entre chose ou personne. Elle conclue qu'aucun droit réel ne peut lui être rattaché et 
qu'il est indissociable des droits de la personnalité. La deuxième théorie est à l'opposé 
de la première. Elle soutient que le retrait du corps humain du matériel génétique fait en 
sorte qu'il tombe dans le commerce et est donc susceptible d ' aliénation. Selon cette 
théorie, le matériel génétique devient un bien. La théorie suivante est à 1' effet que, 
«quoique le corps humain et ses parties se prêtent à la notion de «bien», l'esprit du 
Code civil et son interprétation nous empêchent de les considérer comme des biens dans 
le commerce »29. La dernière théorie «soutient le besoin de transcender les limites du 
droit civil classique et d'élaborer un droit sui generis à ce sujet, c'est à dire un droit 
nouveau, propres aux produits détachés du corps humain » 30. Me Laflamme conclue son 
analyse sur la remarque suivante: le statut juridique de l'ADN représente toujours une 
incertitude juridique. 
Quant à eux, les professeurs Robert Kouri et Suzanne Philips-Nootens règlent dès le 
départ la qualification du matériel génétique en citant un autre auteur en ces termes : 
« The specifie status of the human genes appears only when the gene is extracted from 
the human body. It then becomes "res" [ . .. ]. Once separated from the human body, the 
genes cornes to its own legal existence not as a person but as a thing[ .. . ] »[nos 
italiquest. Ils posent plutôt la question sous l'angle du droit de propriété32 . Tout 
d'abord, ils rappellent la position prise par l 'Office européen des brevets et le Groupe de 
conseillers pour l'éthique de la biotechnologie de la Commission Européenne: à l'égard 
du génome lui-même, le principe de la non-commercialisation du corps humain empêche 
28 L.Q. 1991, c. 64 [ci-après Code civil ou C.c.Q.] L'article 25 se lit comme suit: 
L'aliénation que fait une personne d'une partie ou de produits de son corps doit être 
gratuite ; elle ne peut être répétée si elle présente un risque pour la santé. 
L 'expérimentation ne peut donner lieu à aucune contrepartie fmancière hormis le 
versement d'une indemnité en compensation des pertes et des contraintes subies. 
29 M. Laflamme, supra note 25 à la p. 12. 
30 Ibid. 
31 R.P. Kouri et S. Philips-Nootens, Le corps humain, l 'inviolabilité de la personne et le consentement aux 
soins -Le regard du législateur et des tribunaux civils, Sherbrooke, Revue de droit, 1999 à la p. 51. 
[notes omises] 
32 Ibid. 
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la brevetisation des progrès33. Par contre, cette position n'exclue pas la brevetabilité des 
gènes modifiés s'ils répondent aux critères suivants : activité inventive, nouveauté et 
possibilité d'application industrielle34. En somme, selon l'état du matériel (initial ou 
modifié), l'appropriation est possible. 
De plus, ils apportent une dimension nouvelle à la question avec la notion d'affectation 
ou de désaffectation des produits et éléments du corps humain35. Selon cette approche, 
« [c]e n'est que si la personne les considère comme« désaffectés» qu'ils peuvent faire 
l'objet de conventions, parce qu'ils sont alors dépersonnalisés »36. Cette façon 
d'analyser la question repose sur la volonté de la personne. Incidemment, la personne 
humaine garde l'emprise sur son matériel génétique. Ce dernier n'est susceptible 
d'appropriation qu'après l'assentiment de l'individu dont il est issu. Comme pour tout 
contrat en droit civil, «l'expression d'une volonté libre et éclairée est primordiale »37• 
Quelle que soit l'approche retenue, l'objectif fondamental de protection de la personne 
et du corps humain doit demeurer au centre du débat38. 
Finalement, Moe M. Litman soutient qu'il serait une erreur de considérer l'appartenance 
de l'ADN à une seule catégorie39. Le matériel génétique serait à la fois « propriété 
privée », «propriété publique », «personne » et « information confidentielle ». Pour des 
raisons sociales, scientifiques, philosophiques et économiques, on doit éviter de 
restreindre le matériel génétique à une seule branche du droit. Le droit civil et le droit de 
la propriété intellectuelle permettent, par l'effet combiné de leurs protections, de mieux 
encadrer cette notion et les éventuels conflits possibles. 
33 Par exemple, il ne serait pas possible d'obtenir un brevet pour avoir isolé un gène. L' isolation d'un gène 
sur un certain chromosome n'altère en rien le matériel génétique. 
34 Kouri et Philips-Nootens, supra note 31 à la p. 53. Voir: Loi (canadienne) concernant les brevets 
d'invention, L.R.C. 1985, c. P-4, art. 2. 
35 Ibid. à la p. 55. 
36 Ibid. aux pp. 55 et 56. 
37 Ibid. à la p. 56. 
38 Ibid. 
39 
« Such rnaterial may be regarded as private property. Common property, person or information. My 
view is that it would be a rnistake to cori.ceptualize genetic material as fitting solely within any one of 
these legal categories. » : M.M. Litrnan, « The Legal Status of Genetic Material » dans Human DNA : Law 
and Policy, B.M. Knoppers, C. Laberge et M.Hirtle, dir., Londres, Kluwer Law International, 1997 à la p. 
17. 
14 
Génétique et Assurances : Perspectives éthiques et juridiques 
De toute évidence, vu le caractère unique de l'ADN et de l'information qu'il véhicule, il 
serait extrêmement difficile, voir risqué, de lui apposer une étiquette «bien», «chose» 
ou «personne», «propriété privée» ou «propriété publique» si on veut lui offrir le 
meilleur encadrement possible. Le plus souhaitable serait d' adopter une approche 
suffisamment souple pour pouvoir aborder les différents enjeux reliés à la génétique40. 
Le droit de la propriété intellectuelle apparaît comme une bonne approche, suffisamment 
souple, pour traiter de certains points, mais semble inadéquat pour d'autres. De plus, 
cette branche du droit comporte certains traits pouvant menacer l'atteinte d'objectifs 
sociaux plus grands41 • Somme toute, tant que le législateur et les tribunaux ne se seront 
pas penchés sur la question42, il y a toujours place à de nouvelles idées .. . 
1.4 L'utilisation de la génétique 
La génétique est utilisée dans plusieurs sphères d' activité. Bien entendu, son utilisation 
première se situe dans le domaine de la médecine, mais même à l' intérieur de celle-ci 
ses applications sont variées. En premier lieu, les couples désireux de procréer ou de 
donner naissance à un enfant en santé peuvent y avoir recours. En matière de 
reproduction humaine, les tests génétiques peuvent prendre plusieurs formes 43 : 
o les parents en puissance, les ovules, ou encore un ovule fécondé sont soumis à des 
tests en vue de déterminer si l'enfant à naître présentera une «déficience» 
génétique; 
o dépistage prénatal en vue de déterminer SI le fœtus présente des affections 
génétiques ; 
o dépistage chez les nouveau-nés en vue de déterminer la présence d'affections 
génétiques. 
40 T. Caulfield, « The Status of Human Genetic Material » dans Human DNA : Law and Policy, B.M. 
Knoppers, C. Laberge et M. Hirtle, dir. , Londres, Kluwer Law International, 1997, 63 à la p .66. 
41 Ibid. 
42 Au Canada, aucune solution claire n 'a encore été apportée par les tribunaux ou le législateur. Voir M.M. 
Litrnan, supra note 39 à la p. 18. 
43 Cornrnisaire à la protection de la vie privée du Canada, supra note 6, à la p. 40. 
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Les couples peuvent ainsi passer des tests avant de concevoir, avant de donner naissance 
ou après la naissance. Au Québec, des entreprises font d'ailleurs la promotion de tels 
tests comme Procrea Bioscences Inc.44 . Par exemple, moyennant une certaine somme 
d'argent, allant de 280 $par personne pour la dystrophie myotonique (Steinert) à 465 $ 
par personne pour l'amyotrophie spinale45, vous pouvez faire analyser votre ADN pour 
connaître si vous en êtes porteur ou non. Bien entendu, lorsque la maladie est très 
répandue au sein d'une famille ou d'un groupe ethnique, le test en vaut le coût, mais 
autrement, est-ce vraiment nécessaire? 
En second lieu, la recherche s' intensifie dans le domaine de la génétique. Par le passé, 
peu de projets de recherche comportaient un volet «génétique». De nos jours, les 
demandes en ce sens se multiplient. LE projet en matière de génétique est très 
certainement le projet Génome Humain. Réunissant des laboratoires, des organismes et 
des chercheurs des quatre coins du globe, ce projet d'envergure a comme objectifs de 
cartographier le génome, puis déterminer la séquence de 2-3 %du génome qui code les 
protéines et finalement déterminer l'enchaînement entier de l'ADN46• De plus, le projet 
a aussi d'autres priorités47 : 
développer des nouvelles technologies pour 1' analyse du matériel génétique ; 
examiner les enjeux éthiques, légaux et sociaux de la recherche génétique ; 
former les scientifiques qui pourront utiliser les outils et les ressources développés à 
travers le projet afin de poursuivre des recherches biologiques pour améliorer la 
santé humaine. 
D'envergure internationale, le projet Génome Humain a très certainement lancé la 
recherche dans . le domaine de la génétique. Maintenant, beaucoup de chercheurs 
44 Il est possible de visiter leur site Web à l'adresse suivante : http://www.procrea.gc.ca 
45 Ibid. Les prix sont disponibles sur le net à la même adresse. Il est à noter que le prix ne comprend pas 
les frais de prélèvement et de mise en banque pour des analyses ultérieures. Pour ce faire, on doit 
débourser 30 $ par prélèvement et 50 $/ année pour emmagasiner les échantillons. 
46 M. Dodson et R. Williamson, « Indigenous peoples and the morality of the Human Genome Diversity 
Project >> (1999) 25 J. Medical Ethics 204. 
47 
« The Human Genome Project », en ligne : National Human Genome Research Institute (NHGRI) : 
http://www.nhgri.nih.gov/HGP/ (dernière mise à jour: 9 février 2000). 
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s'attaquent à la génétique que ce soit par l'entremise d'une étude centrée sur la 
génétique ou par le biais d'un autre projet de recherche. Mais dans ce contexte où les 
intérêts financiers et l'idée de voir ses découvertes publiées dominent souvent, les 
controverses existent aussi. On escamote souvent les demandes de consentement48 et 
néglige dans la majorité des cas de demander un nouveau consentement pour de 
nouvelles analyses. Dans la tête de bien des chercheurs, la remise d'échantillons et 
l'obtention d'un consentement correspondent à un chèque en blanc valide ad vitam 
aeternam! 
En dernier lieu, en médecine la génétique est maintenant utilisée dans le cadre des soins 
médicaux courants. Le Commissaire à la protection de la vie privée du Canada y voit 
d'ailleurs deux rôles importants49 : 
(1) permettre de diagnostiquer avec plus d'exactitude les affections causées par des 
anomalies génétiques, lorsque des symptômes de la maladie sont déjà apparus ; 
(2) permettre de mieux prédire les affections qui surviendront plus tard dans la vie [ ... ]. 
La place donnée à de tels tests s'accentuera avec l'évolution des connaissances 
scientifiques. On voit dans cette approche, une façon de « révolutionner la médecine en 
permettant aux médecins de prévoir une affection génétique (test à valeur prédictive) 
soit, avant l'apparition des symptômes »50. En détectant de façon précoce ces maladies, 
« les médecins pourront peut-être alors guérir la maladie ou réduire au minimum ses 
répercussions »51 . 
48 Au sujet du consentement à la recherche, voir Kouri et Philips-Nootens, supra note 31 à la p.36. 
49 Commissaire à la protection de la vie privée du Canada, supra note 6 à la p. 4 7 . 
50 Ibid. à la p. 23 . 
SI Ibid. 
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De plus en plus vrai depuis quelques années, la génétique trouve maintenant sa place 
dans le domaine de l'emploi. Il est possible de la voir à l'œuvre sous deux formes52 : 
(1) "Genetic screening" : il s' agit d'examiner le profil génétique d'une personne, 
employée ou candidate, pour déterminer ses caractéristiques inhérentes. On peut 
utiliser cette technique pour détecter des maladies ou prédispositions qui n 'ont rien à 
voir avec l'emploi (« direct-DNA screening » ) 53 , ou bien déterminer la sensibilité 
d'une personne à certaines substances ou facteurs environnementaux(« biochemical 
genetic screenig ») 54• 
(2) "Genetic monitoring" : ce type de contrôle sert à détecter les mutations génétiques 
possibles d'un individu suite à son exposition à des matières dangereuses. L'utilité 
de ces contrôles est la suivante : « Evidence of genetic changes in a population of 
workers could be used to target work areas for increased safety and health 
precautions and to indicate a need to lower exposure levels for a group exposed to a 
previously unknown hazard »55• Le but ultime de la « surveillance » génétique est de 
« prévenir ou réduire le risque de maladies causées par des dommages 
génétiques »[notre traduction]56. 
Sans trop vouloir s'avancer sur ce terrain, l'utilisation de la génétique en emploi suscite 
de nombreuses controverses éthiques quant au respect de la vie privée et la 
discrimination possible. En effet, tester une personne pour son profil génétique révèle en 
même temps des informations quant aux autres membres de sa famille 57• De plus, 
52 Department of Labor et al., « Genetic Information and the Workplace » (20 janvier 1998), en ligne : 
National Human Genome Research Institute : 
http://www.nhgri.nih.gov/HGP/Reports/genetics workplace.html (date d'accès : 21 janvier 2000); à ce 
sujet voir également M.B. Kaufrnann, « Genetic Discrimination in the Workplace : An Overview of 
Existing Protections» (1999) 30 Loyola U. Chicago Law J. 393 aux pp. 397 à 400. 
53 M.B. Kaufrnann, Ibid. à la p. 397. 
54 Ibid. 
55 Department of Labor et al., supra note 52. Voir aussi B.M. Knoppers, «Le Génome Humain: un 
patrimoine universel, personnel et communautaire» dans M.J. Mélançon et R.D. Lambert, Le Génome 
Humain - Une responsabilité scientifique et sociale, supra note 1 à la p. 106 : « De même que le « gène » 
n 'est pas la maladie, le «génome» n'est pas la personne. » ; et B.M. Knoppers, Socio-Ethical Issues in 
Human Genetics, Cowansville (Qc), Yvon Blais, 1998, aux pp. 29 et 30. 
56 Ibid. 
57 D. Keays, supra note 19 à la p. 369. 
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certains employeurs seraient portés à refuser certains candidats sur la base de leur profil 
génétique pour des raisons de coûts, d'efficience, de prédisposition à la maladie, de 
risque d'absentéisme, d'augmentation de leurs primes d' assurance collective, etc . . .. 
Dans les faits, mis à part les maladies monogéniques, l' idée suivante devrait pourtant 
guider ceux qui seraient tentés de tirer des conclusions hâtives : « [I]l n'y pas 
d'adéquation entre la personne et ses gènes, [ . .. ] le gène n ' est pas la maladie et [ ... ] la 
maladie génétique n'est pas a-normale »58. 
Dans un sondage mené par le «United States Congress Office of Technology 
Assessment » 59 en 1989 auprès des 500 plus grosses entreprises, 50 plus importants 
services publics et 33 principaux syndicats on rapportait que: 
o 12 entreprises avouaient avoir eu recours au dépistage génétique des employés ou de 
candidats pour des fins de recherche ou d' autres raisons non mentionnées ; 
o une seule entreprise disait avoir eu recours à la surveillance génétique en 1989 ; cinq 
au cours des 19 dernières années. 
On trouverait peut-être le résultat bien peu alarmant, mais dites-vous bien que cette 
enquête a eu lieu il y a plus de dix ans, alors que la technologie était moins avancée et 
que les coûts étaient beaucoup plus élevés qu'aujourd'hui. Il est permis de croire que si 
on effectuait la même enquête aujourd'hui, les résultats seraient certainement supérieurs 
à ce qu'ils étaient. 
L'ADN est aussi employé dans le cadre des enquêtes criminelles. L'utilisation des 
empreintes génétiques60, permet d'innocenter ou d ' incriminer un suspect ou un accusé. 
Pour ce faire, on compare des échantillons de matériel génétique recueillis sur les lieux 
du crime avec d'autres recueillis sur la personne. Au début des années ' 90, seul le 
Laboratoire judiciaire de la GRC à Ottawa effectuait des analyses d'empreintes 
58 H. Guay et al. , supra note 8 à la p.188. 
59 Rapporté par M.B. Kaufmann, supra note 52 à la p. 393, note 2 ; Commissaire à la protection de la vie 
privée du Canada, supra note 6 à la p. 19. 
60 Voir la section 1.2 L 'analyse génétique, ci-dessus, pour des explications sur ce sujet. 
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génétiques61 • Depuis, il existe à Montréal un laboratoire de police scientifique, et des 
entreprises privées62 se sont aussi lancées à l'assaut de ce marché. 
Finalement, la génétique a fait son entrée dans le domaine de l'assurance. Suscitant à 
peu près les mêmes craintes et interrogations qu'en emploi, le chapitre suivant lui est 
entièrement consacré. 
CHAPITRE2 GÉNÉTIQUE ET ASSURANCE: TRANSPARENCE OBLIGE 
2.1 Les assises de l'assurance 
S'assurer, c'est transférer les risques associés à un sinistre à un tiers. Par l' assurance, on 
recherche d'abord et avant tout la sécurité. Selon Me Jean-Guy Bergeron, l'assurance 
remplit trois autres rôles mis à part celui de la sécurité: (1) investissement63 , (2) crédit64 
et (3)capitaux65. Pour remplir ses rôles, l'assurance est basée sur les principes 
suivants66 : 
o La mutualité : signifie, selon Didier Lluelles, que « l'assurance implique une mise en 
commun de plusieurs risques moyennant une contribution proportionnelle de chacun 
des individus de cette réunion » 67• Afin de bien évaluer cette « contribution 
proportionnelle » et faire en sorte que chacun paye sa juste part, un instrument des 
61 Commissaire à la protection de la vie privée du Canada, supra note 6 à la p. 25. 
62 Voir entre autre les sites Web des entreprises Pro-ADN: http://www.proadn.com et Laboratoires 
Norscience: http://www.norscience.com . 
63 J.-G. Bergeron, Les contrats d 'assurance- Lignes et entre-lignes, tome 1, Sherbrooke, SEM Inc., 1989, 
à la p. 16. 
64 lbid. à la p.17. 
65 lbid. à la p.18. 
66 Ibid. à la p.22. 
67 D. Lluelles, Précis des assurances terrestres, 3• éd., Montréal, Thémis, 1999, à la p.4. 
20 
Génétique et Assurances : Perspectives éthiques et juridiques 
plus utiles est au service des assureurs : la statistique68 . Cette dernière représente, 
selon Lluelles, la répartition scientifique des risques69. Grâce aux statistiques, 
«l'assureur sera en mesure de procéder à une dispersion plus ou moins importante 
des risques ainsi qu'à leur pondération au sein de son entreprise » 70 . 
o La réassurance: afin d'éviter de mettre son entreprise dans de sérieuses difficultés 
financières71 , l'assureur qui accepte un risque hors de proportions peut s'assurer à 
son tour. Par la réassurance, « il y a une meilleure dispersion du risque favorisant un 
meilleur équilibre de la mutualité »72 . Si l'assureur ne prend qu'une seule part du 
risque, laissant le reste à d'autres assureurs, on parle alors de coassurance. 
o La prévention: plutôt que l'apanage d'une seule entité, la prévention est l'affaire de 
toute la société73 . Bien qu'il s'agisse d'un facteur important de diminution des 
sinistres, la prévention est beaucoup plus une affaire sociale que de marché. 
En assurance, 1' élément fondamental, mats aléatoire, est le risque. Ce dernier est au 
centre même de l'assurance et de son contrat. Tout le droit des assurances s'articule 
autour de cette notion74. Selon Didier Lluelles, le risque est le «hasard contre les effets 
néfastes duquel le preneur veut se prémunir » 75 . À son avis, « [ s ]ans ce hasard, il ne 
68 J.-G. Bergeron, supra note 63 aux pp. 24 et 25 . « [L]es assureurs ont dû faire appel à la science 
statistique pour calculer à l'avance les probabilités de survenance et d'importance des risques : ainsi 
l'assureur pourra-t-il anticiper son coût de production. La statistique prend en considération l'expérience 
passée portant sur un grand nombre de cas, se servant alors de la loi des grands nombres. À l'aide de cette 
loi, il est possible de prédire les pertes futures de la collectivité assurée.[ . .. ] Les statistiques sont donc un 
instrument à la disposition des assureurs pour leur permettre de calculer leur coût de production, tout au 
moins de façon approximative. Mais il faut que les statistiques soient établies de façon à traduire le jeu 
normal de la loi des grands nombres. Non seulement elles doivent porter sur une multitude de risques, 
mais ces risques doivent présenter certaines qualités : ils doivent être dispersés, homogènes et 
suffisamment fréquents. » 
69 D. Lluelles, supra note 67 à la p.S. 
70 Ibid. 
71 Ibid. 
72 J.-G. Bergeron, supra note 63 à la p. 72. 
73 Ibid. à la p. 23. 
74 Article 2389 al.l C.c.Q : 
Le contrat d'assurance est celui par lequel l'assureur, moyennant une prime ou 
cotisation, s'oblige à verser au preneur ou à un tiers une prestation dans le cas où un 
risque couvert par l'assurance se réalise. 
75 D. Lluelles, supra note 67 à la p. 169. 
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saurait être question de contrat d'assurance »76. Pour être assurable, le risque doit avoir 
les caractéristiques suivantes : 
(1) il doit être un événement incertain : pour être incertain, le risque doit être un 
événement futur, éventuel et possible77 . Évidemment, l'événement contre lequel on 
veut se prémunir ne doit pas s'être déjà réalisé. Dans ce cas, l'assurance n'est pas 
possible. 
(2) il est indépendant de la volonté des parties : bien entendu, si le preneur de 
1' assurance a le pouvoir de décider si le risque se réalisera ou pas, ce dernier perd 
tout son caractère aléatoire. 
(3) il est non relié à une activité contraire à l'ordre public78. 
Respectant ces critères et une fois déterminé le risque contre lequel le preneur désire se 
prémunir, les parties scellent leur entente dans le contrat d 'assurance. 
2.2 Le contrat d'assurance 
Outre le fait qu'il soit un contrat bilatéral, à titre onéreux et consensuel, le contrat 
d'assurance se distingue des autres contrats par les qualités suivants79 : premièrement, le 
contrat en est un de «la plus haute bonne foi», c'est à dire que les parties doivent non 
seulement être honnêtes, ma1s aussi compétentes et consciencieuses dans 
1' accomplissement de leurs obligations respectives, et deuxièmement, le contrat est 
généralement d'adhésion ce qui signifie que son contenu n'a pas fait l'objet de véritables 
négociations entre les parties. 
Le caractère de la plus haute bonne foi requis par le contrat d'assurance se manifeste 
essentiellement au niveau de l'évaluation du risque. À cette étape, le preneur se doit de 
76 Ibid. 
77 Ibid. aux pp.171 et 172. 
78 Article 1411 C.c.Q. 
79 D. Lluelles, supra note 67 aux pp. 31 à 38. 
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déclarer tout ce qui est nécessaire à l'évaluation du risque, et l'assureur se doit de se 
renseigner. 
2.3 L'obligation de divulguer du preneur 
2.3.1 L'obligation générale 
Selon l'article 2408 C.c.Q., le preneur a l'obligation spontanée de déclarer les faits qui 
sont pertinents à 1' évaluation du risque et à la fixation de la prime. Cette affirmation 
semble à prime abord bien claire et bien simple, et pourtant elle est le centre de bien des 
débats. Quels sont les faits qui doivent être divulgués? Qu'est-ce qui est de nature à 
influencer de façon importante l'assureur? Comment juge-t-on de la pertinence d'un 
fait? À quoi s'étend l'obligation de divulguer? Quel critère guide l'évaluation de la 
pertinence? Peut-on assumer que l'obligation est atténuée si le preneur donne accès à 
ses dossiers médicaux ? 
Pour commencer, il est important de dire que les faits à déclarer sont tous les faits qu'on 
connaît puisqu'on ne peut déclarer ce qu'on ignore80 ! Juridiquement parlant les 
déclarations faites par un assuré sont conformes si elles remplissent les critères de 
l'article 2409 C.c.Q. : 
L'obligation relative aux déclarations est réputée correctement exécutée 
lorsque les déclarations faites sont celles d'un assuré normalement 
prévoyant, et qu'elles ont été faites sans qu'il y ait de réticence 
importante et que les circonstances en cause sont, en substance, 
conformes à la déclaration qui en est faite. [nos italiques] 
Pour éviter que les assurés n'abusent de la confiance des assureurs, les tribunaux 
refusent la prétention « selon laquelle 1' assuré ne savait pas que la circonstance non 
80 Article 2408 C.c.Q. : « [ .. . ]déclarer toutes les circonstances connues de lui [ . . . ]» [notre emphase]. 
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dévoilée pouvait être importante pour l'assureur »81 . En fait, la tâche de l'assuré est de 
tout dire, et c'est à l'assureur que revient la tâche de départager ce qui est important de 
ce qui ne l'est pas82. A ce sujet, Patrice Deslauriers cite à juste titre les professeurs 
Picard et Besson qui confient un rôle actif à l'assuré: 
l'assuré, en cette matière, doit faire preuve d'initiative; il ne doit pas se 
réfugier dans cette attitude passive. Il lui appartient de se renseigner 
comme un homme diligent ; et son ignorance ne peut le dégager de 
l'obligation de déclaration que s'il s'agit de circonstances qu'il ne pouvait 
pas raisonnablement connaître. 83 
En ce qui concerne les questions d'opinion comme par exemple: Êtes-vous en bonne 
santé? Il ne s'agit plus ici de la connaissance d'un fait, mais bien d'une opinion 
personnelle. Dans ce cette situation, selon Patrice Deslauriers, « on doit préférer 
[l'approche] voulant que le preneur qui communique son opinion n'est pas tenu d'être 
exact mais au moins sincère » 84 . En d'autres mots, vous ne pouvez connaître tous les 
diagnostics si vous êtes non-médecin, mais vous ne pouvez cacher des symptômes 
importants. 
Afin de mieux s'y retrouver, on peut utiliser deux critères, 1 'un se rapportant à 1' assureur 
et 1' autre à 1' assuré : 
1. On devrait appliquer le critère de pertinence basé sur le test de « 1' assureur 
raisonnable »85 : il s'agit d'un assureur raisonnablement compétent et qui assure des 
risques similaires86. 
81 P. Deslauriers, La déclaration précontractuelle de risque en droit québécois, Cowansville, Yvon Blais, 
1994, à la p. 17 renvoyant à la p. 41 de son livre. Voir la note 229 de cette page où il cite : «[ .. . ] Peu 
importe que la proposante ait su ou non dans quelle mesure sa santé et sa survie était menacées [ ... ] il ne 
lui appartient pas d'en faire l'appréciation [ ... ] » tiré de Rongionne c. Mutuelle des fonctionnaires du 
Québec, [1989] R.R.A 673 (C.A.) à la p. 677. 
82 Lebrasseur c. Canada Health &Accidentai Insurance Corporation, [1976] C.A. 131. 
83 P. Des1auriers, supra note 81 à la p. 36. 
84 Ibid. à la p. 37. 
85 Ibid. à la p. 41. 
86 Plante c. La Métropolitaine, cie d 'assurance-vie, [1991] R.R.A. 341 (C.S.). 
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2. L'assuré devrait «se mettre dans la peau d'un cocontractant et [ .. . ] divulguer les 
informations que ce dernier désirerait connaître » 87• 
En assurance-vie, domaine où on risque de retrouver la presque totalité des utilisations 
reliées à la génétique, on considère généralement les faits suivants comme étant 
pertinents88 : 
l'âge; 
1' occupation ; 
les habitudes de vie ; 
l'usage du tabac; 
1 'usage de narcotiques ; 
les consultations médicales et hospitalières ; 
le refus ou la résiliation d'un contrat d'assurance par un assureur précédent; 
1' état de santé ; 
les antécédents familiaux. 
2.3.2 La divulgation du profil génétique 
Le profil génétique est souvent associé à l'état de santé de la personne, même si nous 
avons dit auparavant que le profil génétique n'est pas la personne. Malgré tout, une 
croyance chez les assureurs fait que le rapprochement est plutôt automatique. Si nous 
savons que le profil génétique n'est pas la personne, alors doit-on déclarer que nous 
sommes porteur d'une tare génétique? 
La réponse est venu il y a dix ans. Dans Audet c. Industrielle Alliance, cie d 'assurance 
sur la vie89, le preneur de la police, monsieur Tremblay, est décédé dans un accident 
d'automobile moins d'un an après la signature de son contrat d'assurance-vie90. 
87 P. Deslauriers, supra note 81 à la p. 41. 
88 Voir P. Deslauriers, supra note 81 aux notes 344 à 352 et jurisprudence y citées. 
89 [1990] R.R.A. 500 [ci-après Audet]. 
90 Article 2417 C.c .Q. En principe, l 'assureur prend en charge les maladie préexistantes, mais il peut les 
exclure par une clause générale pour une période de deux ans. Après deux ans, il doit les assumer à moins 
qu'il n 'y ait eu fraude de la part de l 'assuré. 
25 
Génétique et Assurances : Perspectives éthiques et juridiques 
L'Industrielle Alliance refuse de verser le produit de l'assurance-vie et la veuve de 
monsieur Tremblay, Annick Audet, poursuit pour le paiement. 
Environ sept ans avant la conclusion de son contrat d'assurance, le défunt avait consulté 
un médecin spécialisé en dystrophie musculaire. Il est admis dans les faits que monsieur 
Tremblay a su alors qu' il était porteur du gène de la maladie de Steinert. De plus, son 
frère et son père en sont tous deux atteints. La question en litige tourne autour du fait 
suivant : dans la proposition d'assurance, monsieur Tremblay a répondu par la négative 
à la question suivante : Est-ce que la personne à assurer : [. . .] 29 : Présente des 
anomalies physiques ou mentales. 
Les arguments de la défenderesse sont les suivants : la compagnie d'assurance plaide 
que l'assuré se« savait affligé de la maladie de Steinert depuis plusieurs années, qu'il ne 
l ' a pas dévoilé à l'assureur, que ce dernier n'aurait pas contracté comme il l'a fait s'il y 
avait eu divulgation »91 • De plus, elle soutient que monsieur Tremblay a fait une fausse 
déclaration et que ce manquement contrevient à l'article 2485 C.c.B.-C. 92 . Qu' en est-il? 
Le juge a décidé qu' effectivement, monsieur Tremblay avait fait une fausse déclaration. 
En fait, il a confondu, conformément à la croyance populaire, le fait d' être porteur du 
gène avec celui d'être atteint de la maladie. Le juge Richard s' est exprimé de la façon 
suivante: «En l'instance, si le mot «anomalie», qui est le substantif de «anormal», 
pouvait ne pas être explicite pour monsieur Tremblay quant à ce qu'il visait, il demeure 
que ce dernier se savait atteint d 'une maladie très sérieuse dont il connaissait les 
ravages pour les avoir vécus dans sa propre famille [ ... ] » 93• 
Dans les faits, monsieur Tremblay fonctionnait normalement, ne prenait pas de 
médicaments, n'avait jamais consulté à nouveau au sujet de sa tare génétique, et ne 
présentait aucune anomalie physique ou mentale. Sa femme le qualifiait d'ailleurs de 
« super normal » 94. 
91 Audet, supra note 89 à la p.501. 
92 Maintenant l'article 2408 C.c.Q. 
93 Audet, supra note 89 à la p.502. 
94 Ibid. 
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Quant aux dossiers médicaux, le juge a décidé que le fait de donner accès à ces 
documents ne relève pas le preneur de dévoiler toute information de santé importante. 
Pour reprendre ses paroles, un assuré « ne saurait être excusé par le seul fait que 
l'assureur, eut-il alors consulté le dossier médical, aurait connu l'existence de la maladie 
de Steinert »95• De plus, le juge ajoute que la réponse négative à la question 29 justifiait 
1' attitude de 1' assureur de ne pas avoir consulté les dossiers médicaux. Selon lui, 
1' assureur a « agi sur la foi de la déclaration de son assuré » 96 . 
En résumé, les points suivants sont à retenir : 
o Le preneur doit déclarer les anomalies génétiques à son assureur ; 
o Donner accès à ses dossiers médicaux n'atténue en rien l'obligation de déclarer. 
À la lecture de ce jugement, il est facile de penser que tout repose sur 1' assuré et que 
c'est à lui que revient le fardeau de ne rien oublier. Il est aussi facile de se dire qu'un 
oubli risque d'être fatal au risque de causer l'annulation de la police. Mais quelles sont 
les limites à l'obligation de divulguer du preneur? 
2.3.3 Les limites à l'obligation de divulguer 
La première limite se retrouve à l'article 2408 C.c.Q .. Selon cette disposition, le preneur 
ou l'assuré n'a pas à déclarer les circonstances, même pertinentes au risque, que 
l'assureur connaît ou est censé connaître. Cependant, Didier Lluelles tempère cette règle 
en ajoutant que « [l]e preneur ou l'assuré a cependant l'obligation de déclarer 
exactement les circonstances pertinentes même connues ou censées l'être par l'assureur, 
en réponse aux questions posées »97 ! Comme quoi on ne s'en sort jamais! 
95 Ibid. 
96 Ibid. 
97 D. Lluelles, supra note 67 à la p. 237. 
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Deuxièmement, comme mentionné précédemment, le preneur n'a pas à faire une 
déclaration «rigoureusement conforme à la réalité »98 . Selon l'article 2409 C.c.Q., les 
circonstances doivent être en substances conformes aux déclarations et la réticence ne 
doit pas être importante. 
Troisièmement, comme l'article 2414 al.l C.c.Q. permet d'apporter des modifications 
contractuelles aux dispositions du droit des assurances qui avantagent l'assuré, rien 
n'empêche l' assureur de stipuler des limites à l'obligation de déclarer. 
Finalement, 1' assureur a lui aussi son bout de chemin à faire. Sur lui repose 1' obligation 
de se renseigner adéquatement au sujet de son futur assuré. 
2.4 L'obligation de se renseigner de l'assureur 
Il serait facile de tout faire supporter au preneur. Mais l'assureur doit jouer de prudence 
et ne pourrait plaider la fraude ou la réticence pour faire annuler une police s' il n'a pas 
pris un minimum de précautions. Accepter une proposition sans aucune question et sans 
demander d'information soulèverait rapidement l ' idée de négligence. C'est pourquoi 
l'assureur a l'obligation de se renseigner au sujet du preneur. Plusieurs options s'offrent 
à lui: 
1. utiliser un questionnaire ; 
2. consulter les dossiers médicaux ; 
3. obtenir de l'information par des tiers; 
4. consulter les banques de données pour assureurs. 
2.4.1 Les questionnaires 
Afin de mieux évaluer le risque et leur engagement, les assureurs posent généralement 
des questions et utilisent des questionnaires préparés par leur entreprise. Par une telle 
98 1bid. à la p. 239. 
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pratique, le preneur est-il relevé de son obligation de déclarer en répondant simplement 
aux questions? À ce sujet, deux thèses s'affrontent. 
La première thèse soutient qu'un questionnaire, même en apparence extrêmement 
détaillé et intrusif, n'est jamais complet. Par conséquent, le preneur est toujours tenu de 
déclarer de façon spontanée tout fait important de nature à influencer l'assureur99. 
À l'opposé de la première, la seconde thèse fait en sorte que lorsque le preneur répond à 
toutes les questions, il n'existe pas d'obligation résiduelle de déclarer, à moins que 
1' assureur ne le demande. Citant le professeur Lluelles, Patrice Des lauriers appelle cette 
thèse la thèse libérale100. Elle se justifierait pour trois motifs: (1) devant l'absence de 
questions posées, le preneur a une réaction psychologiquement normale en pensant que 
1' assureur ne désire pas savoir autre chose, (2) le preneur n'est pas un spécialiste du droit 
des assurances et (3) l'absence d'obligation résiduelle ne peut être soulevée que par un 
preneur n'ayant pas retenu frauduleusement l'information 101 . 
En conclusion, l'état du droit au Québec penche en faveur de la première thèse, malgré 
des apparences d'injustice102. Selon le professeur Deslauriers, «puisque la charge de 
déclarer est imposée au preneur depuis toujours, il faut, pour la renverser, davantage 
qu'une pratique non obligatoire, même établie, ou une interprétation large des 
dispositions législatives » 103 . 
2.4.2 Les dossiers médicaux 
En assurance-vie, il n'est pas rare que les assureurs consultent les dossiers médicaux. 
Ces documents renferment une foule de renseignements utiles et précieux, dont les 
99 Voir D. Lluelles, supra note 67 aux pp. 242 et 243. Selon lui, « [r]ien n'obligeant l'assureur à préciser 
les points sur lesquels il désire un renseignement, la présence d'un questionnaire ne peut que modestement 
limiter l'obligation de déclaration». Plus loin, il aborde le sujet sous l'angle d'une obligation résiduelle de 
renseignement : « [ ... ] le principe de la déclaration spontanée [ . .. ] trouve son prolongement naturel dans 
une obligation résiduelle de renseignement en présence d'un questionnaire». 
100 P. Deslauriers, supra note 81 aux pp. 123 et 124. 
101 Ibid. L'auteur souligne qu'il s'agirait plutôt d'une condition d'application. 
102 1bid. à la p. 127. 
1031bid. 
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données génétiques, quant à l'état de santé passé, actuel ou futur d'un preneur. Par 
contre, ils ne peuvent les consulter sans 1' accord de la personne concernée. Ainsi, si un 
individu refuse l'accès à ses dossiers, il n'a qu'à se chercher un autre assureur! Par 
contre, s'il accepte, ils pourront les consulter. Plusieurs lois orchestrent la constitution 
et la consultation de dossiers renfermant des renseignements privilégiés. 
Premièrement, il y a le Code civil du Québec. Absents de l'ancien code, les articles 35 à 
41 traitent spécifiquement du respect de la réputation et de la vie privée. Reprenant 
l'essence des articles 4 et 5 de la Charte des droits et libertés de la personne104, l'article 
35 est la disposition de référence relativement à ces droits: 
Toute personne a droit au respect de sa réputation et de sa vie privée. 
Nulle atteinte ne peut être portée à la vie privée d'une personne sans que 
celle-ci ou ses héritiers y consentent ou sans que la loi l'autorise. 
L'article 37 régit la constitution des dossiers, ainsi que les conditions d'accès et 
d'utilisation par des tiers de ces documents. Ainsi, 
[t]oute personne qui constitue un dossier sur une autre personne doit avoir 
un intérêt sérieux et légitime à le faire. Elle ne peut recueillir que les 
renseignements pertinents à 1' objet déclaré du dossier et elle ne peut, sans 
le consentement de l'intéressé ou l'autorisation de la loi, les 
communiquer à des tiers ou les utiliser à des fins incompatibles avec 
celles de sa constitution ; elle ne peut non plus, dans la constitution ou 
l'utilisation du dossier, porter autrement atteinte à la vie privée de 
l'intéressé ni à sa réputation. [nos italiques] 
Les compagnies d'assurance étant évidemment des tiers au sens de cette disposition, nul 
ne peut leur communiquer des renseignements sans 1' autorisation de la personne 
intéressée ou de la loi. 
Deuxièmement, dans l'esprit du Code Civil et pour établir des règles plus particulières à 
104 L.R.Q., c. C-12 [ci-après Charte québécoise] 
Article 4 : Toute personne a droit à la sauvegarde de sa dignité, de son honneur et de sa réputation. 
Article 5 : Toute personne a droit au respect de sa vie privée. 
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l'égard de ceux qui exploitent une entreprise, la Loi sur la protection des renseignements 
personnels dans le secteur privé105 doit aussi être respectée106• Les cliniques et les 
laboratoires privés y sont d'ailleurs soumis. Elle interdit à quiconque de communiquer à 
un tiers les renseignements qu'elle détient sur autrui, à moins que la personne y 
consente107• La teneur du consentement est élaborée à l'article 14: il doit être manifeste, 
libre, éclairé, donné à des fins spécifiques et ne vaut que pour la durée nécessaire à la 
réalisation des fins pour lesquelles il a été demandé. S' il ne remplir pas ces critères, il est 
sans effet108• Afin de préserver la vie privée des individus, cette loi ajoute que «toute 
personne [ ... ] doit prendre et appliquer des mesures de sécurité propres à assurer le 
caractère confidentiels des renseignements » 109• Malheureusement, la loi ne donne pas 
plus d'explications sur le type de mesures à adopter ou la façon d'évaluer si elles sont 
adéquates. 
Troisièmement, les dossiers détenus par des organismes publics sont soumis à la Loi sur 
l'accès aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements 
personnel/ 10. Selon celle-ci, les renseignements concernant une personne physique et 
permettant de l'identifier étant nominatifs111 , ils sont par le fait même confidentiels112. 
Incidemment, leur divulgation n'est possible qu'avec le consentement de la personne 
qu'ils concernent113 . Avec cet accord, l'assureur en ayant fait la demande pourra 
consulter les documents114 sur place115 et pourra aussi en obtenir copie116• 
La rédaction des lois précédentes au cours des 20 dernières années témoigne bien de 
1' engagement du législateur de préserver la vie privée des individus. Avec 1' avènement 
des Chartes, le <i>it à la vie privée s'est élevé au rang de droit fondamental auquel on ne 
105 L.R.Q., c. P-39.1. [ci-après L.P.R.P.] 
106 L.P.R.P. art. 1. 
107 L.P.R.P. art. 13. 
108 L.P.R.P. art. 13 infine. 
109 L.P.R.P. art. 10. 
110 L.R.Q., c. A-2.1, art. 1. [ci-après L.A.D.O.P.] 
Ill L.A.D.O.P. art. 54. 
112 L.A.D.O.P. art. 53 . 
113 L.A.D.O.P. art. 53 (1 °) et 59 aLI. 
114 L.A.D.O.P. art. 9. 
115 L.A.D.O.P. art. 10 aLI. 
116 L.A.D.O.P. art. 10 aL2. 
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peut porter atteinte. La Charte canadienne des droits et libertés11 7, à son article 8, 
protège contre les fouilles abusives, tandis que la Charte des droits et libertés de la 
personne, tel que dit précédemment, édicte spécifiquement que« [t]oute personne a droit 
au respect de sa vie privée » 118. 
En terminant, bien que les peines prévues en cas de contravention soient minimes 119 
comparativement aux ressources des compagnies d'assurances, elles ont sans doute un 
certain effet dissuasif sur ceux qui seraient tentés d'y contrevenir. 
2.4.3 Les informations détenues par des tiers 
Nous renvoyons ici le lecteur à la section précédente: 2.4.2 Les dossiers médicaux. Les 
mêmes lois trouvent application ici. 
2.4.4 Les banques pour assureurs 
Comme dernier outil, les assureurs d'Amérique du Nord ont aussi accès à ce qu'on 
appelle le« Medical Information Bureau »120. Il s'agit d'une entreprise sans but lucratif 
qui regroupe environ 700 assureurs des États-Unis et du Canada, et dont les bureaux sont 
situés à Westwood au Massachusetts. La mission principale de cette entreprise ? « The 
Bureau acts as a central bureau for medical-actuarial statistics for mortality-morbidity 
related studies, and exchanges medical information on behalf ofits members »121 . 
117 Partie 1 de la Loi constitutionnelle de 1982, constituant l'annexe B de la Loi de 1982 sur le Canada 
(R.U.), 1982, c. 11. [ci-après Charte canadienne] 
118 Charte québécoise art. 5. 
119 La L.P.R.P. prévoit des amendes allant de 200 à 1000 $pour une première offense, et de 500 à 2500 $ 
pour une récidive (art. 159 ). La L.A.D.O.P. prévoit des amendes allant de 1000 à 10 000 $ pour une 
première offense, et de 10 000 à 20 000 $pour une récidive (art. 91). Par contre, en se basant sur l'article 
49 de la Charte des droits et libertés de la personne, on peut envisager la condamnation à des dommages 
exemplaires si l'atteint au droit est faite de façon intentionnelle. 
120 H. McClure, «The Insurance Industry's Use of Genetic Information: Legal and Ethical Concems » 
( 1995) 4 J. Health Hosp. L. 231 à la p. 236. 
121 B.M. Knoppers, supra note 55 à la page 167. (Tiré de Select commitee on Company Law, The 
insurance Industry : Fourth Report on Life /nsurance, Ottawa, Assemblée législative de l'Ontario, 1980, à 
la p. 217; NIHIDOE Working Group on Ethical, Legal and Social Implication of Human Genome 
Research, Genetic Information and Health /nsurance Washington, DC : Human Genome Project, NIH 
Pub. No. 93-3686, 1993, à la p. 16.) 
32 
Génétique et Assurances : Perspectives éthiques et juridiques 
Lorsqu'un individu souscrit pour une assurance, et qu'il donne son consentement pour 
que les données recueillies servent à constituer un dossier sur lui, les informations 
suivantes sont versées à son dossier122 : nom, date de naissance, lieu de naissance, 
emploi, conditions médicales et autres facteurs pouvant servir à établir son 
assurabilité123 . De plus, les fiches personnelles renferment des informations reliées à la 
génétique, ainsi que les maladies présentes dans la famille. Apparemment, les maladies 
génétiques ne sont pas identifiées clairement comme telles : par exemple, la maladie de 
Huntington figure comme« troubles du système nerveux», l'anémie drépanocytaire, la 
thalassémie et les carences en fer apparaissent tous sous le vocable« anémie »124. 
L'utilité de ces banques est bien réelle, et non seulement pour les assureurs. Les données 
sont aussi accessibles par les employeurs. On imagine bien que nombreux doivent être 
ceux qui la consulte, compte tenu de l'importance des informations disponibles. Mais 
pour s'en tenir à l'assurance, la raison première d'un tel système est de déterminer si un 
preneur a déjà appliqué auprès d'une autre compagnie, et de savoir dans quelle catégorie 
cette dernière l'avait catalogué. Comme pour tout autre service ou bien de 
consommation , les gens « magasinent » ! Une personne qui se voit refuser de 
l'assurance ou imposer une prime importante auprès d'une compagnie XYZ, rra 
certainement chercher ailleurs ... Il est donc important pour les assureurs de pouvoir 
garder les mêmes standards au sein de l'industrie, et repérer ceux qui seraient tentés de 
les contourner. 
Après avoir fait le tour des notions de bases en droit des assurances, il sera maintenant 
plus facile de comprendre pourquoi les assureurs exigent tant à avoir accès aux données 
génétiques. Par contre, cette utilisation soulève beaucoup de craintes chez la population 
en général. Ce qu'on redoute le plus : la discrimination génétique. 
122 Les dossiers sont conservés pour un maximum de sept ans. 
123 B.M. Knoppers, supra note 55 à la p. 168. [notes omises] 
124 1bid. [notes omises] 
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CHAPITRE3 LA DISCRIMINATION GÉNÉTIQUE 
3.1 Définition 
La discrimination génétique a fait l' objet de plusieurs définitions au cours des années. 
Selon David Keays, professeur à l'Université de Queensland en Australie, elle apparaît 
lorsque « dans les faits, un individu est traité différemment sur la base de son profil 
génétique »[notre traduction] 125• Selon Meredith A. Jagutis, elle est «basée sur 
l'apparence d 'une variation du profil génétique par rapport à ce qui est normal »[notre 
traduction] 126. Finalement, nous préférons adopter la définition suivante, plus complète 
et mieux adaptée à notre avis que les définition précédentes : 
"genetic discrimination" defined as the deniai of rights, privileges or 
opportunities on the basis of information obtained from genetically-based 
diagnostic and pronostic tests127. 
3.2 Les différents points de vue 
Exercer de la discrimination sur la base du profil génétique ne fait pas 1 'unanimité. À ce 
sujet, chacun a sa petite idée. Chose certaine, les assureurs et la population en général 
ont des idées diamétralement opposées sur la question et chacun argumente vivement 
pour soutenir son point de vue. 
3.2.1 L'industrie 
Les assureurs voient mal comment on pourrait mettre de côté l'information génétique. 
Pour appuyer leur intérêt marqué, ils invoquent les motifs suivants : 
125 D. Keays, supra note 19 à la p. 362. 
126 M.A. Jagutis, « Insurer's Access to Genetic Information: The Call for Comprehensive Federal 
Legislation» (1999) 82 Marquette L. Rev. 429 aux pp. 431 et 432 [notes omises]. 
127 L. Gostin, « Genetic Discrimination : The Use of Genetically Based Diagnostic and Pronostic Tests by 
Employers and lnsurers », (1991} 17 Am. J. L. & Med. 109 à la p. 110. 
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o Les assureurs veulent éviter la sélection adverse128 : la sélections adverse se produit 
lorsque des individus, sachant pertinemment qu' ils représentent un risque accru pour 
l'assureur, achètent de l'assurance pour des montants astronomiques sans mettre 
l'assureur au fait des risques qu'ils représentent. La sélection adverse est une 
conséquence de l'asymétrie d'information qui règne en assurance129• En refusant 
1' accès aux données génétiques aux compagnies, on accroît les chances que le 
phénomène se produise. Par exemple, un preneur porteur du gène de la maladie de 
Huntington pourrait acheter une assurance-vie de 2 000 000 $ sans dévoiler sa 
situation à l'assureur, tout en payant la prime d'une personne ne présentant aucun 
nsque. 
o La discrimination sur la base du profil génétique est nécessaire pour des raisons de 
coût130 et de survie de l'industrie131 : sans l'accès à l'information génétique et la 
possibilité d'exercer une certaine discrimination sur ce motif, les compagnies 
d'assurance mettraient en jeu des sommes énormes d'argent, et ne pourraient 
survivre tout en demeurant rentables. Selon cette croyance, supporter une personne 
risquant de mourir à un âge prématuré ou nécessitant des soins constants, des 
médicaments dispendieux et de 1' équipement spécialisé sur une longue période 
risquerait de mettre en péril l'équilibre économique de l' industrie de l' assurance. 
o Tout le droit des assurances s'articulant autour de la notion de risque, il est 
nécessaire que les entreprises puissent avoir recours à la génétique, sinon on met de 
128 J. Beckwith et J.S. Alper, « Reconsidering Genetic Antidiscrimination Legislation » (1998) 26 J. L. 
Med. & Ethics 205, à la p. 207 ; M.A Rothstein et B.M. Knoppers, supra note 5 aux pp. 151 et 152 ; H. 
McClure, supra note 120 à la p. 236 ; E. David Cook, « Genetics and the British Insurance Industry » 
(1999) 25 J. Medical Ethics 157 à la p. 160. 
129 F. Ewald, «Génétique et assurance» (1999) 3 R.G.D.A. 539 à la p. 554. «Pour les assureurs, le point 
est de se prémunir contre les conséquences de l'asymétrie d' information. Cela circonscrit l'exigence 
assurancielle : il ne s'agit pas d'avoir un accès infmi aux résultats de tests génétiques, mais seulement 
d'éviter les conséquences de l 'asymétrie d' information: c 'est-à-dire l 'anti-sélection ». 
130 L. Gostin, supra note 125, à la p. 119 ; H. McClure, supra note 120 à la p. 237. 
131 M.A Rothstein et B.M. Knoppers, supra note 5 à la p. 152 ; Heather McClure parle plutôt d'une 
obligation de profit envers les actionnaires : « In any event, sorne insurance companies maintain that as 
corporations they have a legal obligation to their stockholders to make sure that the corporation eams 
profits ; the goal of the insurance company is not to ensure access to care » [notes omises], supra note 121, 
à la p. 236; dans le même sens, E. David Cook, supra note 122 à la p. 160 : « The insurance industry 
exists to make a profit and benefit its shareholders ». 
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côté la pierre angulaire de ce domaine. Être porteur d'une tare génétique constitue un 
risque132, à différents degrés, mais tout de même présent. Selon l'industrie de 
1' assurance, il est impossible de penser que les risques associés à une personne en 
particulier seront bien évalués si on refuse que des renseignements pertinents et 
nécessaires soient utilisés 133 . 
o L'information génétique sert à redistribuer au sein de la mutualitë34 : la mutualité 
est un des grands principes de l'assurance. C'est donc au service de cette notion que 
la génétique est mise à contribution. 
o Conséquence de l'argument précédent, en refusant l'accès à la génétique, on fait 
reposer le fardeau des risques majeurs à ceux qui n'en présentent pas ou de façon 
moindre135. 
3.2.2 La population 
L'industrie a très certainement des intérêts louables pour intégrer la génétique à son 
milieu et l'ajouter à ses outils. Par contre, cette idée n'est pas sans soulever des craintes 
et créer des controverses. Au nom de la science, de l'éthique et des droits 
132 F. Ewald, supra note 129 à la p. 550. L'auteur s'exprime en ces mots: « [L)a connaissance génétique 
définit un risque au sens même de l'assurance. La présence de tel ou tel marquer génétique indique une 
probabilité, une variation par rapport à une moyenne d'exposition à telle ou telle affection. [ .. . ) La 
connaissance génétique constitue en fait l'évaluation d'un risque. Assurance et génétique sont toutes deux 
filles de la «révolution probabilitaire ». De ce point de vue, on ne voit pas comment l'information 
génétique ne serait pas utilisable par l'assurance »[notes omises). 
133 Par exemple, les informations d'ordre médicale sont cruciales en ce qui concerne l'évaluation du 
risque. VoirE. David Cook, supra note 122 à la p. 158. 
134 F. Ewald, supra note 129 à la p. 551. « [L]'information génétique ne peut guère avoir d'autre effet que 
de conduire à des redistribution au sein de la mutualité et non à des exclusions de la mutualité, c'est-à-dire 
pratiquement à faire passer une personne d'une catégorie de risque moyen à une catégorie de risque 
aggravé, et vice versa »[notes omises]; pour l'explication de ce qu'est la mutualité, voir la partie 2.1.1 Les 
assises de l'assurance ci-dessus. 
135 H. McClure, supra note 120 à la p.236: « Prohibiting the accurate calculation of an individual's risk of 
developing a disease forces thoses individuals with no or low risk to subsidize those individuals with a 
high genetic risk » [notes omises] ; M.A. Jagutis, supra note 123 à la p. 432 : « [W)hen the govemment 
prohibits insurers from using genetic information in underwriting, the insurance industry must increase 
premiums across the board to compensate for those individuals who are predisposed to certain catastrophic 
diseases »[notes omises]. L'auteur poursuit plus loin : « While a profit-making business, an insurance 
company business bas an interest in genetic information when charging premiums or developping 
coverage,[ ... ] »[notes omises]. 
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fondamentaux, plusieurs arguments prônent en faveur d'un resserrement des normes en 
matière d'utilisation de la génétique : 
o La divulgation d'informations génétiques reliées à un individu révèle en même 
temps des informations sur les autres membres de sa famille. 
o Le dépistage génétique ou les résultats de tests risquent d'être mal interprétés ou 
utilisés à mauvais escient136 : comme nous l'avons signalé à plusieurs reprises, avoir 
une prédisposition génétique ne permet pas de tirer de conclusion claire, précise et 
sans équivoque quant à 1' état actuel de la maladie, son déclenchement, sa sévérité, 
son développement137 ••. 
o « Les pratiques discriminatoires conduiront à des demandes de la part des 
compagnies d'assurance pour que les individus ou leur famille soient testés pour des 
maladies génétiques et que les résultats de ces tests ou le refus de s'y soumettre 
puissent conduire à un refus d'assurance, à une couverture limitée ou aux paiement 
de primes excessives »[notre traduction] 138. 
o La possibilité que les compagrues d'assurance puissent utiliser l'information 
génétique pour exercer une certaine forme de discrimination à 1' endroit de la 
personne testée fait en sorte que les programmes de recherche et les programmes de 
dépistage précoce deviennent moins populaires auprès de leur clientèle cible139 : en 
prenant part à ces programmes, les bénéficiaires craignent de se voir refuser toute 
forme d'assurance ou de devoir payer des primes au-dessus de leurs moyens. Ainsi, 
ils préfèrent s'en éloigner. 
136 E. David Cook, supra note 122 à la p. 160. 
137 Ibid. Au sujet de ces variables, l'auteur dit : « These are probabilities not certainties » ; voir à ce sujet 
L. Gostin, supra note 124 à la p. 114. 
138 Ibid. 
139 Ibid. L'auteur rapporte : «Medical researchers have already found that sorne people refuse to take part 
in research programmes. [ .. . ] Nearly one third ofhigh-risk people refuse to take part in the study because 
they fear discrimination and loss of privacy » [notes omises] ; voir aussi, M. A. Rothstein, « Genetic 
Privacy and Confidentiality: Why They Are So Hard To Protect? » (1998) 26 J. L. Med. & Ethics 198 à 
la p. 201. 
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o Conséquence du dernier point, l'attitude des compagrues d'assurance nuit à la 
recherche et à la science. 
o « La discrimination génétique viole les principe de justice individuelle et détruit la 
santé publique »[notre traduction] 140• 
o Les données génétiques ne sont pas susceptibles de contrôle, donc discriminer sur ce 
. d . . . 141 pomt ev1ent InJUSte . 
o Utiliser le profil génétique viole la vie privée des personnes concernées. 
o La science génétique est actuellement à un stade où la qualité, la fiabilité et la 
précision des résultats font en sorte qu'on devrait attendre des développements à ces 
niveaux avant de les utiliser hors du contexte médical. Par conséquent, comme les 
compagnies d'assurance élabore des tables de mortalité au moyen de ces données, il 
est encore trop tôt pour qu'elles soient significatives142 . 
3.3 Tout n'est pas permis 
Il est possible pour une compagnie d'assurance d'exercer une certaine forme de 
discrimination. Par contre, il n'est pas possible de discriminer sur n'importe quelle chef. 
Dans la Charte des droits et libertés de la personne, 1' article 20.1 fait état des 
distinctions, exclusions ou préférences réputés non discriminatoires : 
Dans un contrat d'assurance ou de rente, un régime d'avantages sociaux, 
de retraite, de rentes ou d'assurance ou un régime universel de rentes ou 
d'assurance, une distinction, exclusion, ou préférence fondée sur 1 'âge, le 
sexe ou l'état civil est réputée non discriminatoire lorsque son utilisation 
est légitime et que le motif qui la fonde constitue un facteur de 
détermination de risque, basé sur des données actuarielles. 
140 L. Gostin, supra note 124 à la p. 112. 
1411bid. 
142 M. A. Rothstein, supra note 139 à la p. 200. 
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Dans ces contrats ou régimes, l 'utilisation de l'état de santé comme 
facteur de détermination de risque ne constitue pas une discrimination au 
sens de l'article lü.[nos italiques] 
À la lecture de cet article, il est permis de dire que la discrimination est autorisée en 
assurance, mais à certaines conditions. À l'aide de statistiques probantes, il est permis de 
discriminer sur la base de l'âge, du sexe, de l'état civil et de l'état de santé. Lorsqu'on 
parle de génétique, c'est à ce dernier point qu'on fait référence. Ainsi, si on déduit que 
les données génétiques sont partie intégrante de l'état de santé, il est donc possible d'en 
venir à la conclusion qu'on peut discriminer sur cette base. 
3.3.1 Distinguer les données génétiques 
Si on veut éviter une telle pratique, pourrait-on distinguer l'information génétique des 
autres données médicales ? 
Pour ce faire, il faudrait définir ce qu' est une information médicale reliée strictement à 
l' état de santé, de ce qu'est une information génétique à proprement parler. Selon Mark 
A. Rothstein, définir ce qui est génétique représente un problème insurmontable143 . 
Malgré tout, plusieurs états américains ont adopté des lois contre la discrimination 
génétique au cours de la dernière décennie. À l'intérieur de ces lois, on retrouve 
plusieurs définitions pouvant servir de guide pour distinguer l'information génétique. 
Par exemple, plusieurs états ont une définition simple de "genetic characteristics"144 : 
143 Ibid. à la p. 202. À son avis, « des recherches récentes ont identifiées des associations génétiques avec 
le diabète, l'épilepsie, l'hypercholestérolémie, l'hypertension, l 'ostéoporose, et une quantité d'autres 
désordres communs. Il n 'est pas clair que l' informations concernant ces désordres est de l' information 
génétique. D'un point de vue médical, distinguer « le génétique» des autres conditions médicales est 
impossible[ .. . ]» [notre traduction] . 
144 Ala. Code§ 27-53-1 (2000), en ligne : WL (STAT-ALL) ; Cal. Gov't Code§ 12926 (West 2000), en 
ligne : WL (STAT-ALL) ; Cal. Health & Safety Code§ 1374.7 (West 2000), en ligne: WL (STAT-ALL) ; 
Cal. Ins. Code §§ 10123.3 et 10147 (West 2000), en ligne : WL (STAT-ALL); La. Rev. Stat. Ann. § 
213.7 (West 2000), en ligne: WL (STAT-ALL); N.C. Gen. Stat. § 95-28.1A (1999), en ligne: WL 
(STAT-ALL) ; Or. Rev. Stat. § 659.700 (1999), en ligne : WL (STAT-ALL) ; S.C. Code Ann. § 38-93-10 
(Law. Co-op. 1999), en ligne : WL (STAT-ALL); Va. Code Ann. § 38.2-508.4 (Michie 1999), en ligne: 
WL (STAT-ALL) ; Del. Code Ann. Tit.16 § 1220 (1999), en ligne : WL (STAT-ALL) ; Me. Rev. Stat. 
Ann. Tit. 5 § 19301 (West 1999), en ligne : WL (STAT-ALL) ; N.J. Stat. Ann. § 10 :5-5 (West 2000), en 
ligne: WL (STAT-ALL). 
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A scientifically or medically identifiable gene or chromosome, or 
alteration thereof, that is known to be a cause of a disease or disorder, or 
determined to be associated with a statistically increased risk of 
development of a disease or disorder. 
Selon Meredith A. Jagutis, bien que cette définition procure une idée claire de ce qu'est 
une caractéristique génétique, elle ne serait pas assez restrictive145 . D'autres états 
utilisent le terme "genetic condition"146 pour lequel la définition normale est: «a 
specifie chromosomal or single-gene genetic condition». Pour d'autres, l'information 
génétique se définit comme étant « information derived from the results of a genetic 
test » 147 ou « information about genes, genes products, or inherited characteristics that 
may derive from an individual or family »148. Le professeur Jagutis voit un problème 
avec chacune de ces définition149 : la première ouvre la porte à une multitude de 
définitions de ce qu'est un test génétique, pouvant aller jusqu'à une analyse de sang de 
routine, tandis que la deuxième est beaucoup trop large. Dans ce dernier cas, en incluant 
les informations dérivées de l'histoire familiale, ont fermerait la porte à une source 
d'information nécessaire et depuis toujours utilisée par les compagnies d'assurance150. 
Pour pallier ces problèmes, la définition adoptée par les états de la Floride et du 
Tennessee semble être la meilleure. Elle serait «la plus précise, la plus sûre et la plus 
compréhensible de toutes celles adoptées jusqu'à présent »[notre traduction] 151 . Elle 
se lit comme suit : 
"Genetic information" means iriformation derived from genetic testing to 
determine the presence or absence of variations or mutations, including 
carrier status, in an individual's genetic material or genes that are 
scientifically or medically believed to cause a disease, disorder, or 
145 M.A. Jagutis, supra note 129, à la p. 436. 
146 Ariz. Rev. Stat. Ann. § 20-448 (West 2000), en ligne: WL (STAT-ALL); Mont. Code Ann. § 33-18-
206 (1999), en ligne: WL (STAT-ALL). 
147 Ne. Rev. Stat. § 629.111 (1999), en ligne: WL (STAT-ALL) ; Tex. Ins. Code Ann. § 21.73 (West 
1999), en ligne: WL (STAT-ALL). 
148 Va. Code Ann. § 38.2-508.4 (Michie 1999), en ligne : WL (STAT-ALL); Haw. Rev. Stat. Ann. § 431 : 
lOA-118 (Michie 1999), en ligne : WL (STAT-ALL) ; N.J. Stat. Ann. § 17B :30-12 (West 2000), en 
li~e: WL (STAT-ALL) ; N.C. Gen. Stat. § 58-3-215 (1999), en ligne: WL (STAT-ALL). 
14 M.A. Jagutis, supra note 126, à la p. 437. 
150 Ibid. 
151 Ibid. à la p. 438. 
40 
Génétique et Assurances : Perspectives éthiques et juridiques 
syndrome, or are associated with a statistically increased risk of 
developing a disease, disorder, or syndrome, wich is asymptomatic at the 
time of testing. Such testing does not include routine physical 
examinations or chemical, blood, or urine analysis, unless conducted 
purposefully to obtain genetic information, or questions regarding family 
history. 152 
On voit tout de suite qu'un effort considérable a été fait pour fournir une définition la 
plus détaillée possible. Beaucoup moins de questions surgissent face à cette définition : 
l'information génétique est cernée, et on procède à l'exclusion nécessaire des examens 
de routine et de l'historique familial. À notre avis, la Charte des droits et libertés de la 
personne devrait inclure une telle distinction à son texte. Avec la disposition actuelle, il 
est beaucoup trop facile d'associer la génétique à l'état de santé. Compte tenu des 
controverses énumérées plus tôt, un effort législatif devrait être fait pour que la 
discrimination génétique ne soit pas possible par les compagnies d'assurance. Selon 
nous, cet effort devrait commencer par l'insertion d'une exclusion des données 
génétiques à la discrimination, et la définition de l'information génétique. 
3.3.2 Le poids des chiffres 
Tel que vue précédemment, la mutualité remplit ses objectifs en se basant sur la loi des 
nombres. En utilisant les statistiques, les assureurs sont en mesure d'évaluer la juste part 
que chaque assuré doit assumer par rapport au risque qu'il représente. La discrimination, 
pour être valide, doit être appuyée de ces statistiques. Au Canada, 1' affaire Zurich 
Jnsurance Co. c. Ontario (CD. P./ 53, règle la question de la discrimination en assurance 
et de l'importance des données actuarielles. 
En Ontario, une clause de l' Ontario Insurance Act154 interdit aux assureurs d'adopter 
des pratiques injustes ou trompeuses à l'égard de leurs assurés 155• Relativement à cette 
clause, la Cour Suprême devait déterminer si le fait de discriminer sur la base de l'âge, 
152 Fla. Stat. Ann. § 627.4301 (West 2000), en ligne: WL (STAT-ALL); Teno. Code Ann. § 56-7-2702 
(1999), en ligne : WL (STAT-ALL). 
153 [1992] 2 R.C.S. 321. [ci-après Zurich] 
154 L.R.O. 1990, c. 1-18. [ci-après 0./.A .] 
155 0./.A. art. 439. 
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du sexe et l'état matrimonial en matière d' assurance automobile contrevenait à cette 
disposition. Le plaignant, un jeune homme célibataire, alléguait que la compagnie allait 
à l'encontre de l'article précité en lui faisant payer une prime supérieure à celle payée 
par «une jeune femme célibataire», «un jeune homme marié» ou <<un homme 
célibataire de plus de 25 ans». La compagnie quant à elle s'appuyait sur l'article 21 du 
Code des droits de la personne(l981/56 pour valider sa pratique. Selon ce dernier, une 
compagnie d'assurance est justifiée d'établir des distinctions entre des personnes, les 
exclure ou leur accorder la préférence <<pour des motifs justifiés de façon raisonnable et 
de bonne foi » 157. 
La Cour était consciente de l'envergure du problème. D' ailleurs, le juge Sopinka fit la 
remarque suivante : 
La détermination des taux et des prestations d'assurance ne se rattache 
pas facilement aux concepts traditionnels des droits de la personne. La 
philosophie sous-jacente de la législation des droits de la personne est 
qu'une personne a le droit d'être traitée selon ses propres mérites et non 
en fonction des caractéristiques d'un groupe. Inversement, les taux 
d'assurance sont calculés à partir de statistiques ayant trait au degré de 
risque présenté par une catégorie ou un groupe de personnes. [ . .. ] 
Parfois, la classification en catégories ou groupes coïncidera avec un 
motif interdit de discrimination, et entraînera un conflit entre le régime 
d'établissement des primes et la législation des droits de la personne158 . 
Malgré tout, la Cour signale que «[b ]ien que toutes les personnes d'une même catégorie 
ne possèdent pas les mêmes caractéristiques du point de vue du risque, personne ne 
proposerait de procéder à l'évaluation individuelle de tous les assurés »159. Puis, elle 
vient fixer les critères pour que la discrimination soit raisonnable : 
À mon avis, une pratique discriminatoire est «raisonnable » au sens de 
l'art. 21 du Code, a) si elle se fonde sur une pratique solidement fondée et 
reconnue dans le domaine des assurances; et b) s'il n'existe pas d'autres 
solutions pratiques. Dans le premier cas, une pratique est solidement 
156 L.O. 1981, c. 53 maintenant L.R.O. 1991, c. H-19, art. 22 [ci-après C.D.P.] 
157 C.D.P. art. 21. 
158 Zurich, supra note 153, aux pp. 338 et 339. 
159 Ibid., à la p . 339. 
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fondée si l'on estime souhaitable de l'adopter pour atteindre l'objectif 
commercial d'imposer des primes proportionnelles au risque. Dans le 
deuxième cas, l'existence d'une autre solution pratique est une question 
de fait qu'il faut trancher en tenant compte de tous les faits de l'affaire. 
Afin de satisfaire au critère de la «bonne foi», la pratique doit avoir été 
adoptée honnêtement, d'une façon conforme à des pratiques 
commerciales solidement fondées et reconnues, et non dans le but de 
porter atteinte aux droits garantis par le Code160. 
Suivant ces derniers, la cour en vint à la conclusion que «la catégorie dans laquelle M. 
Bates était placé possédait un profil de risques beaucoup plus élevé que toute autre 
catégorie comparable de conducteurs» 161 . De plus, des données statistiques venaient 
appuyer cette affirmation. Somme toute, la décision de 1' assureur était basée sur des 
preuves actuarielles fiables 162. 
En transposant le tout à la génétique, Bartha Maria Knoppers tire la conclusion suivante, 
à juste titre d'ailleurs: 
Based on this decision, insurers may use genetic information and 
discriminate against candidates on the basis of their genetic constitution 
as long as they can demonstrate that selection is based on a sound and 
accepted insurance practice that aims at achieving the legitimate business 
objective of charging premiums that are commensurate with risks. It is 
incumbent on insurance companies to establish the validity of the 
statistical and actuarial basis of their practice. Furthermore, insurers must 
demonstrate that they have no practical alternative other than using 
genetic information in their underwriting process163 . 
À cette dernière affirmation, est-il permis d'affirmer que les assureurs ne pourront pas se 
décharger de ce fardeau? En pratique, les assureurs ne pourraient-ils pas s'en tenir à 
160 Ibid. aux pp. 342 et 343. 
161 Ibid. à la p. 348. 
162 Le juge Sopinka dit à ce sujet: « [I]l est impossible de soutenir qu' il n 'existe pas de fondement 
statistique applicable à la fixation des primes des conducteurs de cette catégorie ». Et plus loin : « Le plan 
statistique regroupe non seulement les données de tous les assureurs, mais aussi les pertes cumulatives sur 
une période de plus de 50 ans dans l ' industrie de l ' assurance. En pratique, Zurich n 'aurait pu obtenir des 
chiffres fiables à partir de ses propres données seulement. Zurich avait besoin d'un bassin de données plus 
large pour fixer les primes de façon significative». Ibid. aux pp. 348 et 351. 
163 B.M. K.noppers, supra note 55. 
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recueillir l'historique familial pour établir les primes? N'existe-t-il vraiment aucune 
autre façon d'évaluer le risque qu'au moyen du profil génétique? À notre avis, il est 
impossible que la réponse soit négative. Depuis des décennies, l'industrie de l'assurance 
évalue le risque sans la génétique, sans pour autant faire faillite ou mettre son économie 
en jeu. C'est donc dire que ses méthodes d'évaluation remplissent bien leur rôle. La 
science n'avance pas seulement au niveau de la génétique. De nouvelles thérapies ont 
fait leur entrée, les décès par cancer ont diminué, de plus en plus de nouveaux 
médicaments ont fait leur apparition, bref, 1' espérance de vie a augmenté et les chances 
de guérison sont de beaucoup meilleures à ce qu'elles étaient il y a 15 ou 20 ans ... Si 
l'industrie s'en est passé jusqu'à maintenant, elle peut bien continuer dans cette voie. 
Mais en soutenant que les compagnies d'assurance puissent utiliser les caractéristiques 
génétiques pour exercer de la discrimination, quelles sont les portes de sortie des assurés 
contre une telle pratique ? 
3.4 Comment s'en sortir? 
Dans les sections suivantes, nous considérerons et évaluerons différentes avenues qui 
s'offrent à une victime de discrimination : 
1. La discrimination sous un autre chef 
2. Le handicap 
3. Le droit à la vie privée 
4. Le droit de ne pas savoir 
5. Les limites scientifiques 
3.4.1 La discrimination sous un autre chef 
Pour certaines maladies génétiques, leur prédominance au sem de certaines 
communautés fait en sorte qu'on pourrait se baser sur autre chose que la génétique pour 
prouver qu'il y a discrimination injustifiée. Par exemple, on pourrait parler de 
discrimination raciale, religieuse, sexuelle ou encore reliée à la couleur ou la nationalité. 
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Les maladies ou prédispositions génétiques suivantes ont une prédominance au sein de 
certains groupes plutôt que d'autres164 : 
D Anémie drépanocytaire ~ Origine africaine 
D Maladie de Tay-Sachs ~ Juifs Ashkénaze 
D Syndrome de Bloom ~ Juifs Ashkénaze 
D Maladie de Gaucher ~ Juifs Ashkénaze 
D Fièvre Méditerranéenne familiale ~ Arméniens 
D Fibrose kystique ~ Caucasiens 
D Thalassémie ~ Italiens, grecques et africains 
D Maladie de Wilson ~ Femmes européennes juives 
D Cancer du sein (BRACl) ~ Femmes européennes juives 
Au Québec, la Charte des droits et libertés de la personne, interdit toute forme de 
discrimination sur l'un ou l' autre des motifs énumérés à l'article 10. Cet article se lit 
comme suit: 
[Discrimination interdite] Toute personne a droit à la reconnaissance et à 
l'exercice, en pleine égalité, des droits et libertés de la personne, sans 
distinction, exclusion ou préférence fondée sur la race, la couleur, le sexe, 
la grossesse, l'orientation sexuelle, l'état civil, l'âge sauf dans la mesure 
prévue par la loi, la religion, les convictions politiques, la langue, 
l'origine ethnique ou nationale, la condition sociale, le handicap ou 
l'utilisation de moyen pour pallier ce handicap. 
[Motifs de discrimination] Il y a discrimination lorsqu'une telle 
distinction, exclusion ou préférence a pour effet de détruire ou de 
compromettre ce droit. [nous soulignons] 
164 Exemples recensés parmi les notes du texte suivant : M.B. Kaufmann, « Genetic Discrimination in the 
Workplace : An Overview ofExisting Protections» (1999) 30 Loyola U. Chi. L. J. 393, notes 161 et 162. 
45 
Génétique et Assurances : Perspectives éthiques et juridiques 
Pour réussir sous cet article, trois éléments doivent être présents165 : 
1. une «distinction, exclusion ou préférence » ; 
2. fondée sur l'un des éléments du premier alinéa166 ; 
3. qui« a pour effet de détruire ou de compromettre» le doit à la pleine égalité dans la 
reconnaissance et l' exercice d'un droit ou d'une liberté de la personne. 
Le fardeau de la preuve repose sur celui qui veut faire valoir 1' atteinte à son droit. Donc, 
il appartient au plaignant de l'acte discriminatoire d' en faire la preuve. La victime doit 
entre autre faire la preuve d'un lien de causalité entre la différence de traitement et un 
motif de discrimination de l'article 10167 . Ce dernier doit être la« cause efficiente »168 de 
la différence de traitement, c'est à dire qu'il doit en être la cause déterminante169 . • . et 
c'est là que la tentative risque d'échouer. 
En effet, dans le cas de 1' assurance, le critère de discrimination est le profil génétique, 
et non la race, la couleur, la nationalité ou 1' origine ethnique. À sa face même, le profil 
génétique est un critère« neutre», c'est à dire qu'il est indifférent des motifs énumérés 
précédemment. Aux États-Unis, on retrouve de nombreux exemples jurisprudentiels de 
cet échec, mais dans le domaine de l'emploi. Selon William D. Matthewman, membre 
du barreau de la Floride, le cœur du dilemme se situe au Titre VII du Civil Rights Act of 
1964170 : 
Its § 703 states in part that it is an unlawful employment practice for 
employers to fail or refuse to hire any individual or otherwise 
discriminate on the basis of race, color, religion, sex, or national origin. 
Employers are also prohibited from segragating or classifying applicants 
165 Voir les arrêts suivants: Forget c. Québec (P.G.) , [1988] 2 R.C.S. 90 ; Johnson c. Commission des 
affaires sociales, [1984] C.A. 61 ; Ford c. Québec (P.G.), [1988] 2 R.C.S. 712 ; Devine c. Québec (P.G.), 
[1988] 2 R.C.S. 790 ; Commission scolaire régionale de Chambly c. Bergevin, [1984] 2 R.C.S. 525. 
166 Les motifs de l'article 10 sont énumérés de façon limitative et il en est de même pour toutes les autres 
dispositions de la section 1.1 de la Charte : Forget c. Québec (P.G.), ibid. ; Johnson c. Commission des 
affaires sociales, ibid.; Gendron c. Hippodrome Blue Bonnets !ne., [1986] R.J.Q. 650 (C.S.) ; Syndicat 
canadien de la fonction publique c. Québec (P.G.), D.T.E. 89T-1057 (C.S.). 
167 Québec (Ville de) c. Commission des droits de la personne, [1989] R.J.Q. 831 (C.A.) (autorisation 
d'appeler refusée : (1989) 2 R.C.S. VI) 
168 Ibid. 
169 L'affaire Moisan c. Université Laval, C.S.Q. n° 200-05-001874-895, 12 janvier 1993, applique le 
critère de la cause déterminante. 
170 42 U.S.C. §§ 2000e to e-17 (1994), en ligne: WL (USC). 
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in any way wich tends to deprive any individual of equal employment 
opportunities based on the defined categories. Title VII makes it clear that 
employers must not discriminate during the selection process so as to 
den y protected group members equal employment opprotunities 171 . 
Les allégations de discrimination sous cette section se font selon le "disparate impact 
theory"172 plutôt que le "disparate treatment theory"173 . Au moyen de cette théorie, le 
plaignant n'a qu'à faire la preuve que la politique de l'employeur, à première vue 
neutre, a un effet disproportionné sur les membres d'une classe protégée174. Le fardeau 
de la preuve est alors renversé et 1' employeur doit démontrer que sa décision est 
nécessaire et justifiée par des raisons d'affaire suffisamment convaincantes pour 
outrepasser les effets discriminatoires, et qu'il n'existe pas d'autre alternative qui 
minimiserait l'effet disparate175• À ce sujet, un employeur aurait beaucoup de difficultés 
à faire une telle preuve en regard des tests génétiques. Mme Kaufrnann résume bien la 
prétention avancée : « [t]he "business necessity" prong does not justify genetic testing 
because the tests determine the potential of future illness not the existence of a present 
condition »176. Elle poursuit en disant que « [g]enerally, present genetic tests only 
171 M.D. Matthewman, « Title VII and Genetic Testing: CanY our Genes Screen Y ou Out of a Job?» 
(1984) Howard L. J. 1185 aux. pp. 1191 et 1192, en ligne :LEXIS (LA WREV), [notes omises]. 
172 Définie aux Etats-Unis dans l'affaire Giggs v. Duke Power Co., 401 U.S. 424 (1971). La cour suprême 
des Etats-Unis y stipule que le Titre VII ne s'applique pas seulement à la discrimination directe, mais aussi 
aux pratiques à première vue neutres, mais en bout de ligne discriminatoires selon une idéologie raciale. 
Melinda B. Kaufmann rappelle les grandes lignes de cette cause, et la marche à suivre suivant le 
"disparate impact theory": (supra note 52, à la p. 421) [notes omises] 
To establish a disparate impact clairn, an individual must prove that the genetic 
screening had a discriminatory effect on groups protected under Title VII. The burden 
then shifts to the employer to prove that the screnning is "job-related" or a "business 
necessity". If the employer meets this burden, the individual can only prevail if he or she 
can demonstrate that there is a less restrictive alternative to genetic screening. 
173 K.A. Deyerle, « Genetic Testing in the Workplace: Employers Dream, Employee Nightrnare -
Legislative Regulation in the United States and the Federal Republic of Germany » (1997) Comp. Lab. L. 
J. 547 à la p . 567, en ligne : LEXIS (LA WREV). 
174 Ibid. à la note 159. 
175 Ibid. voir aussi les causes suivantes : Hayes v. Shelby Memorial Hosp., 727 F.2d 1543 (11 th Cir. 1984); 
Wright v. Olin Corp., 697 F.2d 1172 (4th Cir. 1982); Wards Packing Co. v. Antonio, 490 U.S. 642 (1989). 
176 M.B. Kaufmann, supra note 52, à la p. 423. L'auteur, aux notes 180 et 181, rapporte les décisions 
suivantes au soutien de son opinion: Los Angeles Dep 't of Water & Power v. Manhart, 435 U.S. 702 
(1978) (une responsabilité future ne peut fonder une raison d'affaire); Wright v. Olin Corp, ibid. (prise 
isolément, une responsabilité future ne crée pas une raison d'affaire); Myers v. Gilman Paper Corp., 544 
F.2d 837 (5th Cir. 1977) ( des considérations économiques peuvent être une bonne raison si elles sont 
actuelles et non futures); Chrapliny v. Uniroyal !ne., 458 F. Supp. 252 (N.D. Ind. 1977) (vouloir éviter 
des dépenses sans prouver que l'équilibre économique serait en jeu n'est pas suffisant : l'employeur doit 
assumer une certaine part fmancière pour respecter le Titre VII). 
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predict possibilities of disease or disorders. This futuristic and unspecified threat is 
unsufficient to rise to the lev el of "business necessity" » 177• Bien beau en théorie par 
contre, mais jusqu'à présent, la balance penche largement en faveur des employeurs. En 
voici des exemples : 
~ L'affaire Smith v. Olin Chemical Corporation178 : dans cette affaire, un groupe 
d'américain d'origine africaine alléguait l'exclusion automatique de ses membres à 
l'exécution d'un emploi manuel exigeant un bon dos. À leur avis, en prenant la 
dégénérescence des os comme point de référence, leur employeur discriminait leur 
groupe puisque 1' anémie drépanocytaire, caractérisée par cette dégénérescence, 
frappe un grand nombre d' individus de leur communauté. La cour décida par contre 
que, malgré 1' effet disparate évident, 0 lin Chemical Corporation était justifiée 
d'agir de la sorte puisque les travailleurs doivent avoir un bon dos. De plus , la cour 
statua que la caractéristique de dégénérescence des os est « neutre » sur le plan 
racial. 
~ La cause Peoples v. Sa/ina (City oj)179, suivit la même ligne de pensée en 1990. Un 
pompier, remercié de ses fonctions pour sa condition d'anémique drépanocytaire, 
échoua lui aussi en plaidant la discrimination raciale. La cour, bien que le pompier 
ne soit pas qualifié pour le poste en question, étudia tout de même la question de la 
discrimination et décida que le critère utilisé par l'employeur est neutre, nécessaire et 
manifestement relié à l'emploi concerné. 
~ Plus récente cette fois, l'affaire Norman-Bloodsaw v. Lawrence Berkeley 
Laboratorie/80 sème la controverse. Les faits de cette cause sont les suivants: la 
compagnie, spécialisée en recherche, pratique des tests de dépistage sur certains de 
ses employés pour détecter la syphilis, la grossesse ou l'anémie drépanocytaire. Les 
plaignants allèguent que le dépistage génétique s'est fait dans le cadre d'examens 
1771bid. 
178 555 F.2d 1283 (5th Cir. 1977), en ligne : WL (ALLCASES). 
179 ~ 88-4280-S, 1990 U.S. Dist. LEXIS 4070 (20 mars 1990), en ligne : WL (ALLCASES). 
180 135 F.3d 1260 (9th Cir. 1998), en ligne: WL (ALLCASES). 
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médicaux de routine sans qu'ils en soient informés, et que les conditions recherchées 
n'ont rien à voir avec les postes occupés au sein de l'entreprise. Devant la cour de 
district, la cause fut rejetée, puis la cour d'appel renversa la décision et permis la 
tenue d'un procès pour les motifs suivants: 
o La cour d'appel jugea que des éléments de preuve suffisants étaient 
présents pour conclure que les tests imposés n'étaient pas appropriés 
dans le cadre d'un examen médical occupationnel 181 ; 
o L'employeur n'avait pas de bases raisonnables pour conduire de tels 
tests182 • 
' 
o La façon dont les tests se sont déroulés, c'est-à-dire à l'insu et sans le 
consentement des intéressés, allait à 1' encontre des standards 
médicaux établis 183 · 
' 
o Le droit à la vie privée a été violé 184; 
o L'employeur s'attaquait visiblement à deux groupes protégés : les 
femmes et les noirs. Pour cette raison, la cour d'appel permis qu'on 
loge une plainte sous le Titre VII du Civil Rights Act of 1964. 185 
Malheureusement, malgré les constatations de la cour d'appel, la cause fut rejetée. 
La Cour invoque trois motifs pour soutenir sa décision : (1) aucune action contre les 
plaignants n'a été entreprise par l'employeur suite aux résultats des tests, (2) la 
confidentialité a été respectée par l'adoption de mesures appropriées et (3) l'éventail 
des tests n'allait pas à l'encontre de la loi186. Là où la décision sème la controverse, 
181 Ibid. à la p. 1267. 
1821bid. 
183 Ibid. 
184 1bid. aux pp. 1268 à 1271. 
185 1bid. aux pp. 1272 et 1273. 
186 1bid. aux pp. 1273 et 1274. 
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c'est lorsque la cour rejette la prétention que la loi a été violée lorsqu'on reconnaît 
que des tests différents ont été administrés aux femmes et aux noirs, alors que la loi 
requiert que ces tests soient administrés à TOUS les employés ou candidats. La 
cause ne sera pas portée devant la cour suprême des États-Unis, alors on ne 
remédiera pas à l'absurdité du résultat obtenu dans cette affaire ... 
En définitive, on constate qu'on emprunte un chemin ardu et au dénouement souvent 
décevant lorsqu'on utilise un autre chef tel la race ou l'ethnie plutôt que le profil 
génétique en soi. Par analogie, il est permis de croire que le tableau serait à toute fln 
pratique semblable en assurance. Comme quoi il vaudrait mieux avoir une autre option. 
3.4.2 La notion de handicap 
Lors des premières manifestations du sida ou du VIH, la même question s'est posée : 
peut-on conclure qu'une personne séropositive est atteinte d'un handicap? Pour cette 
maladie, la réponse est maintenant claire : « oui » le VIH (ou le sida) est un handicap au 
sens de la charte. Pour cette raison, il est interdit de discriminer contre qui que ce soit sur 
cette base, à moins de le faire conformément à la loi187. Par exemple, en 1995, un 
médecin fut reconnu coupable de discrimination fondée sur le handicap pour avoir 
refusé de traiter une personne atteinte de ce syndrome188. Conséquemment, les 
personnes atteintes du VIH bénéficient d'une plus grande protection en ce qui concerne 
l'exercice de leurs droits et l'égalité de traitement. 
Pour qu'il y ait discrimination basée sur un handicap au sens de la charte québécoise, 
deux éléments doivent être présents189 : 
(a) une anomalie ; 
(b) une limitation. 
187 Charte québécoise art. 10. 
188 Commission des droits de la personne c. G. (G.), [1995] R.J.Q. 1601 (T.D.P.) ; voir également Hamel 
c. Malaxos, [1994] R.J.Q. 173 (C.Q.). 
189 Selon la juge Rivet dans Commission des droits de la personne c. G. (G.), ibid. à la p. 1620. 
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a) une anomalie 
Dans la présente section, nous réviserons différentes législations qui définissent la 
notion de handicap. L'Australie, les États-Unis et l'Ontario ont des dispositions 
spécifiques en la matière. Au Québec, seules des références jurisprudentielles nous 
permettent d'en fournir une définition, et comme pour bien des domaines, l'unanimité ne 
figure pas parmi les magistrats. 
En droit australien, le Disability Discrimination Act 1992190 interdit que l'on refuse de 
fournir des services à un individu pour la présence d'un handicap 191 . La loi fournit entre 
autre une définition du terme "disability"192 : 
"disability", in relation to a person, means: 
a) total or partialloss of the person's bodily or mental functions; or 
b) total or partialloss of a part of the body; or 
c) the presence in the body of organisms causing disease or illness; or 
d) the presence in the body of organisms capable of causing disease or 
illness; or 
e) the malfunction, malformation or disfigurement of a part of the 
person's body; or 
f) a disorder or malfunction that results in the person leaming differently 
from a person without the disorder or malfunction; or 
g) a disorder, illness or disease that affects a person's thought processes, 
perception of reality, emotions or judgment or that results in disturbed 
behaviour; 
and includes a disability that: 
h) presently exists; or 
i) previously existed but no longer exists; or 
j) may exist in the future; or 
k) is imputed to a person; 
À la lecture de cette définition, il est clair que les individus souffrant de maladies 
génétiques déclarées (symptomatiques), les porteurs asymptomatiques pour une période 
indéterminée (en période latente) ou simplement les porteurs seraient couverts par 
190 Disability Discrimination Act 1992 (Cth), en ligne : 
http://www.deakin.edu.au/extern/rdlu/ddaindex.html (dernière mise à jour: 18 septembre 1997). 
191 Ibid. art. 24. 
192 Ibid. art. 4 "disability". 
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cette loi. Ainsi, imposer des primes élevées pour une prédisposition à l'alcoolisme ou le 
cancer du sein serait illégal193 . Contrairement à la loi prévalant en Ontario, on inclut 
expressément les maladies pouvant se déclarer dans le futur; on n'exige pas que des 
symptômes clairs se manifestent déjà. À notre avis, il s'agit d'un pas de plus pour 
prévenir la discrimination génétique. Par contre, les assureurs bénéficient d'une 
exemption risquant de dénaturer toute la protection retrouvée dans cette loi. En effet, 
l'article 24 permet à une compagnie d'assurance sur la vie de refuser ou d'offrir à des 
conditions spéciales une police d'assurance, en exerçant de la discrimination basée sur le 
handicap. Pour ce faire, l'entreprise doit fournir des données actuarielles fiables ou toute 
autre raison valable pour soutenir son geste. En pratique, on se doute bien que les 
compagnies d'assurance vont se munir de telles statistiques, et la discrimination 
reprendra de plus belle, d'autant plus qu'on permet d'apporter toute autre raison valable 
pour défendre ses pratiques discriminatoires. À ce sujet, la loi ne contient aucune 
précision, et les tribunaux n'ont pas encore rendu de jugement permettant de définir la 
portée de cette permission. 
Aux États-Unis, le Americans With Disabilities Act 1990194, protège les employés du 
secteur privé de la discrimination basée sur le handicap, mais ne fait pas mention des 
composantes génétiques. Sous cette loi, le terme "disability"195 est défini comme étant: 
(A) a physical or mental impairment that substantially limits one or more 
of the major life activities of such individual; 
(B) a record of such an impairment; or 
(C) being regarded as having such an impairment. 
Pour l'application de cette loi, un professeur écrit: 
It is clear that the ADA covers individuals who have a genetically related 
illness or disability once it becomes manifest and substantially limits 
major life activities. Moreover, little debate exists over the fact that the 
193 D. Keays, supra note 19 à la p. 363. 
194 Americans With Disabilities Act, 42 U.S.C. §§12111-12117 (1994). [ci-après ADA] Disponible à 
l'adresse Internet suivante : http: //www4.law.cornell.edu/uscode/ . Un site Internet a été aménagé par le 
Département de la Justice des Etats-Unis sur cette loi : http://www.usdoj .gov/crt/ada/adahoml.htm . On y 
retrouve de l ' information intéressante concernant les plus récentes décisions rendues sous cette loi, les cas 
de médiation, comment loger une plainte, les ressources disponibles, etc. 
195 ADA § 12102 (2). 
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ADA covers individuals who have a prior record of a genetically related 
disability, for example, someone who has recovered from cancer. And 
yet, courts have not yet determined whether the ADA should be 
understood to restrict discrimination on the basis of a diagnostic, but 
asymptomatic, genetic condition or trait196 [notes omises]. 
Aujourd'hui encore, le débat existe quant à l'application de la loi aux porteurs 
asymptomatiques. Jusqu'à maintenant, aucune cause n'a été entendue concernant la 
génétique. Dans une affaire récente par contre, la cour suprême des États-Unis est venue 
dire que les porteurs asymptomatiques du Vlli étaient couverts sous cette loi 197. À notre 
avis, cette interprétation ouvre la porte à la reconnaissance et à la protection des porteurs 
de maladies génétiques non encore déclarées. 
Au Canada, seul le Code des droits de la personne198 de l'Ontario définie expressément 
ce qu'est un handicap : 
10(1) 0 0 0 
«à cause d'un handicap» En raison de l'existence présumée ou réelle, 
actuelle ou antérieure, de 1 'une des affections suivantes : 
a) tout degré d'incapacité physique, d'infirmité, de malformation ou de 
défigurement dû à une lésion corporelle, une anomalie congénitale ou 
une maladie, et, notamment, le diabète sucré, l'épilepsie, tout degré de 
paralysie, une amputation, l'incoordination motrice, la cécité ou une 
déficience visuelle, la surdité ou une déficience auditive, la mutité ou 
un trouble de la parole, ou la nécessité de recourir à un chien 
d'aveugle, à un fauteuil roulant ou dispositif correctif, 
b) un état de déficience ou d'affaiblissement mental, 
c) une difficulté d'apprentissage ou dysfonctionnement d'un ou de 
plusieurs des processus de la compréhension ou de l'utilisation de 
symboles de la langue parlée, 
d) un trouble mental, 
196 P.S. Miller,« Genetic Discrinùnation in the Workplace » (1998) 26 J. L. Med. & Ethics 189 à la p. 190. 
197 Bragdon v. Abbott, 163 F. 3d 87, en ligne: WL (ALLCASES). 
198 L.R.O., c. H-19. 
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e) une lésion ou une incapacité pour laquelle des prestations ont été 
demandées ou reçues en vertu de la Loi sur les accidents de travail. 
[ ... ] 
Suivant cette disposition, la présence réelle d'une anomalie se qualifie comme un 
handicap, tout comme l'état présumé que l'on fait de l'état d'une personne. Ainsi, une 
personne porteuse d'une maladie génétique récessive199 à qui on refuse de l'assurance ou 
impose des primes de la nature du double des primes standards, serait victime de 
discrimination puisqu'on présume de son état; on infere de sa situation de porteur sain 
le fait qu'elle soit malade, et la traite de cette façon comme une personne handicapée. 
En droit québécois, la Charte des droits et libertés de la personne ne contient aucune 
définition du handicap. Il faut plutôt se référer aux tribunaux. 
Madame le juge Michèle Rivet fait une remarquable analyse de la notion de handicap, 
tant en droit américain, canadien que québécois, dans la cause Commission des droits de 
la personne du Québec c. G. (G./00. Elle fournie d'ailleurs une excellente revue de la 
définition d'un handicap qu'on retrouve dans les lois, puis fournie un guide 
jurisprudentiel en droit québécois pour en fixer les paramètres. 
Selon elle, « [l]a notion de handicap renvme tout d'abord à une anomalie d'ordre 
physique, intellectuel, voire psychologique ou mental, qui situe une personne en marge 
d'une certaine norme en la désavantageant, par rapport à la majorité des membres de sa 
communauté, dans l'exercice de différentes activités »201 • Elle précise par la suite que 
« toute anomalie ou déficience ne constitue pas nécessairement un handicap ; il doit 
s'agir, en quelque sorte, d'une anomalie caractérisée qui répond à certains critères tels sa 
durée, la gravité de ses effets immédiats ou raisonnablement appréhendés, les risques 
posés à autrui, etc. »202. Ainsi, «une infirmité, une déficience, une maladie ou une 
199 Une maladie génétique récessive nécessite la présence des deux allèles pour pouvoir s'exprimer. La 
présence d'une seule allèle fait de l'individu un «porteur» du gène qui pourra être transnùs à sa 
~rogéniture. Par contre, la personne demeurera asymptomatique toute sa vie. 
00 Supra note 189. 
201 Ibid. à la p. 1620. 
202 Ibid. 
54 
Génétique et Assurances : Perspectives éthiques et juridiques 
malformation constituent des handicaps au sens de la charte, lorsqu'ils on pour effet 
d'empêcher une personne d'exercer, sans distinction ou exclusion, ses droits et libertés 
protégés par la loi » 203. 
Dans une autre affaire récente, Thériault c. Commission scolaire des Outaouaii04 ., le 
juge Sheehan rappelle qu'un «des dangers qu'il faut éviter en discutant de la 
discrimination fondée sur le handicap, est justement de conclure,[ ... ], que pour avoir le 
droit d'invoquer ce genre de discrimination, il faut être réellement atteint d'un 
handicap » Il poursuit en répétant la conclusion énoncée précédemment dans 1' affaire 
Lessard, Beaucage, Lemieux, inc. 205 : « [1]1 peut y av~ir discrimination fondée sur le 
handicap, que l'appréciation du handicap soit objective ou subjective chez 
l'employeur »206• À ce sujet, la «règle antidiscriminatoire vise d'abord et avant tout ce 
qui se passe dans l'esprit de l'employeur lorsqu'il prend sa décision »207 . 
Comme certains juges s'entêtent toujours à exiger l'expression réelle d'une anomalie208, 
la Cour suprême s'est penchée récemment sur l'interprétation à donner au mot 
« handicap » de 1' article 10 de la Charte des droits et libertés de la personne. Dans une 
décision très détaillée, madame le juge l'Heureux-Dubé précise d'abord que «la 
législation en matière de droits de la personne a un caractère fondamental et quasi-
constitutionnel, ce qui assure une suprématie de principe par rapport aux lois 
ordinaires »209, principe énoncé à plusieurs reprises par cette même cour. Afin 
203 Ibid. Madame le juge fait référence à l'arrêt Commission des droits de la personne du Québec c. 
Hôpital Rivière-des-Prairies, [1991] R.J.Q. 2943 (C.S.). 
204 Thériault c. Commission scolaire Outaouais-Hull, (1997) 28 C.H.R.R. D/303 (T.D.P.Q.), aux pp. 
D/307 et D/308. Dans le même sens : Québec (Gouvernement du) et Syndicat de professionnelles et 
professionnels du gouvernement du Québec, D.T.E. 98T-890 (Tribunal d'arbitrage). 
205 Commission des droits de la personne du Québec c. Lessard, Beaucage, Lemieux !ne., (1992) C.H.R.R. 
D/441 (Trib. Qué.) 
206 Thériault c. Commission scolaire Outaouais-Hull, supra note 205, à la p. D/308 
2071bid. 
208 Voir par exemple Commission des droits de la personne du Québec c. Hôpital Rivière des Prairies, 
(1991) R.J.Q. 2943 (C.S.); Commission des droits de la personne du Québec et Mercier c. Ville de 
Montréal (1996), 25 C.H.R.R. D/407 (j. Brossard) ; Commission des droits de la personne du Québec c. 
Ville de Boisbriand (1996), 25 C.H.R.R. D/412 (j. Brossard) ; Commission des droits de la personne du 
Québec et Hamon c. Communauté urbaine de Montréal (1996), 26 C.H.R.R. D/466 (j . Brossard). 
209 Québec (Commission des droits de la personne et de la jeunesse) c. Montréal (Ville de) , 2000 CSC 27, 
au par. 27, en ligne : Lexum : http://www.lexum.umontreal.ca/csc-scc/fr/rec!html/boisbria.fr.htrnl (publié 
le 3 mai 2000 ; site mis à jour quotidiennement). 
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d'interpréter adéquatement une telle loi, elle poursuit plus loin en affirmant que« [p]ar 
sa nature même, une telle loi commande une méthode d'interprétation large et libérale, 
qui permet d'atteindre, autant que possible, les objectifs visés »210 . Se fondant sur les 
principes d'interprétation du professeur R. Sullivan, elle rappelle les règles à suivre en 
matière d'interprétation211 : 
(1) Les lois en matière de droit de la personne doivent recevoir une 
interprétation libérale, fondée sur l'objectif visé. Les droits protégés 
reçoivent une interprétation large, alors que les exceptions et les 
moyens de défense font l'objet d'une interprétation restrictive. 
(2) En ce qui a trait à l'interprétation des termes et des concepts 
généraux, c'est la méthode organique et souple qui prévaut. Les 
principales dispositions des lois sont adaptées en fonction non 
seulement des changements de conditions sociales, mais encore de 
l'évolution des concepts en matière de droits de la personne. 
Elle conclue finalement que «l'objectif antidiscriminatoire de la Charte exige que le 
motif« handicap» soit interprété de façon à reconnaître son élément subjectif»212 . À 
son avis, « [u]n handicap comprend donc des affections qui n'occasionnent en réalité 
aucune limitation ou incapacité fonctionnelle »213 . 
Relativement à l'avancement de la science en regard de la notion de «handicap», le 
commentaire suivant de madame L'Heureux-Dubé est particulièrement intéressant: 
[1]1 ne faut pas enfermer le motif« handicap » dans une définition étanche 
et dépourvue de souplesse. Au lieu de créer une définition exhaustive de 
ce concept, il me semble plus utile de proposer des lignes directrices qui 
faciliteront l'interprétation tout en permettant aux tribunaux d'adapter la 
notion de handicap selon divers facteurs biomédicaux, sociaux ou 
technologiques. Compte tenu de l'avancement rapide de la technologie 
biomédicale et, plus particulièrement, de la technologie génétique et 
du fait que ce qui aujourd'hui constitue un handicap peut l'être ou ne 
210 Ibid. au par. 28. 
211 Ibid. au par. 29. 
212 1bid. au par. 41. 
213 Ibid. 
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pas l'être demain, une définition trop étanche ne servirait pas 
nécessairement l'objet de la Charte en cette matière.[notre emphase]214 
À note avis, suite à 1 'analyse qui précède, nous croyons que le profil génétique constitue 
un handicap au sens de la Charte. Il ne fait pas de doute que la maladie génétique 
déclarée, donc symptomatique, est couverte. Pour ce qui est des individus 
asymptomatiques ou porteurs sains, nous sommes d' avis qu'ils doivent aussi être 
protégés, et que les règles antidiscriminatoires s'appliquent à leur cas. Premièrement, ils 
sont la plupart du temps perçus comme des personnes malades. Le meilleur exemple de 
cet état d'esprit se retrouve dans la décision Audet c. Industrielle Alliance, cie 
d'assurance sur la vie215• Dans ses conclusions, le juge Richard conclue que le preneur 
était de mauvaise foi lors de sa déclaration initiale de risque. Selon lui, il « se savait 
atteint d'une maladie très sérieuse »216, et ne l'a pas dévoilé à l' assureur. Deuxièmement, 
la loi reconnaît comme étant des handicaps des maladies à « saveur » génétique telles 
que le diabète, le cancer, l'épilepsie, le syndrome de Down, l'alcoolisme, les troubles de 
la parole, l'hypertension, etc. La plupart de ces maladies ont une souche génétique chez 
les personnes qui en sont atteintes. Troisièmement, la cour Suprême a expressément 
reconnu l'inclusion de l'élément subjectif à la notion de« handicap». Et finalement, les 
caractéristiques génétiques empêchent certaines personnes d'exercer leurs libertés ou 
leurs droits protégés. 
b) une limitation 
Une fois la preuve de l' anomalie faite, reste maintenant à prouver qu'il y a une 
limitation à «l'exercice d'une liberté ou d'un droit protégé »217 . Pour ce faire, la 
personne doit prouver que l'anomalie alléguée fait obstacle à l ' exercice du droit qu'elle 
invoque. Dans le cas qui nous occupe, nous pourrions invoquer l'article 12 de la Charte 
des droits et libertés de la personne, qui prévoit que : 
214 Ibid. au par. 76. 
215 Audet, supra note 89. Pour l'analyse de cette affaire, voir ci-dessus, section 2.3.2 La divulgation du 
profil génétique. 
216 Audet, supra note 89 à la p. 502. 
217 Tribunal des droits de la personne c. G.(G.), supra note 188, à la p. 1622. 
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Nul ne peut, par discrimination, refuser de conclure un acte juridique 
ayant pour objet des biens ou des services ordinairement offerts au 
public. 
La conclusion d'un contrat d'assurance est un acte juridique, et l'assurance est un 
service offert au public. En fait, comme il ressort d'une affaire de la cour suprême du 
Canada, chaque service a son public218 ! Et pour tout autre contrat ou service offert au 
public, les compagnies d'assurance ne peuvent exercer de discrimination sur l'un ou 
l'autre des motifs énumérés à l'article 10, sauf dans les mesures prévues par la loi. 
Malheureusement pour les employeurs, cette exception ne comprend pas le handicap. 
Ainsi, il n'est pas permis pour une compagnie d'assurance d'utiliser le handicap pour 
refuser une demande ou hausser les primes. 
En définitive, compte tenu du fait que 1' assurance doit être accessible à son public sans 
discrimination fondée sur le handicap, et suivant la prétention que les composantes 
génétiques constituent un handicap, il serait possible pour une victime de discrimination 
de contester la décision d'un assureur de lui refuser une police d'assurance, ou encore de 
lui imposer le paiement de primes exhorbitantes. À notre avis, il s'agit d'une avenue 
envisageable, qui pour le moment n'est qu'hypothétique. Il faudra donc attendre les 
premiers balbutiements jurisprudentiels pour évaluer la valeur réelle d'une telle 
prétention. 
3.4.3 Le droit à la vie privée 
Dans la vie de tous les jours, bien peu de gens acceptent sans réticence qu'on pénètre la 
sphère de leur vie privée. À plus forte raison, tout comme on ne laisse pas entrer des 
inconnus chez soi et fouiller dans nos documents personnels, chacun tient à préserver ce 
qu'il a de plus intime: les informations reliés à sa santé et à son profil génétique. 
Résultat de cette volonté de conserver l'emprise sur nos renseignements personnels, le 
droit à la vie privée est élevé au rang de droit fondamental autant par la Charte 
canadienne des droits et libertés, que par la Charte des droits et libertés de la personne 
et le Code civil du Québec. Mais avant d'aborder ces textes de lois, nous ferons une 
218 Université de Colombie-Britannique c. Berg, [1993] 2 R.C.S. 353. 
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brève incursion dans la législation d'autres juridictions. Afin de faciliter la lecture, nous 
avons disposé cette analyse en sections distinctes. 
a) États-Unis 
Aux États-Unis, la constitution accorde une protection contre les fouilles et saisies 
abusives. En effet, le quatrième amendement se lit comme suit : 
The right of the people to be secure in their persons, houses, papers, and 
effects, against unreasonable searches and seizures, shall not be violated, 
and no Warrants shall issue, but upon probable cause, supported by Oath 
or affirmation, and particularly describing the place to be searched, and 
the persons or things to be seized219• 
Le Neuvième circuit a reconnu la possibilité d'une poursuite sous ce chef dans l'affaire 
Norman-Bloodsaw v. Lawrence Berkeley Laboratories220• Dans le domaine de l'emploi, 
de nombreuses décisions considèrent certains tests ou demandes de renseignements 
comme étant des fouilles abusives. Par exemple, dans la cause Wh a/en v. Roe221 , la Cour 
suprême des États-Unis a reconnu le droit à la vie privée en regard des dossiers 
médicaux. Dans une autre affaire, cette même cour affirma qu'un employé a une 
expectative de vie privée à l'intérieur de son bureau222 , et alla plus loin en statuant que 
d'imposer un test pour détecter la consommation de drogue constitue une fouille au sens 
du quatrième amendement223 • Dans la majorité des décisions, les informations 
recherchées n'avaient pas de lien suffisant avec l'emploi pour que le quatrièmement 
amendement soit violé, et le droit de ne pas être victime d'une fouille abusive l' emporta 
sur les raisons invoquées. 
219 U .S. C.A. Const. Amend. IV (2000), en ligne : WL ( USCA). 
220 Supra note 180 à la p . 1269. 
221 429 U.S. 589 (1977), en ligne :WL (ALLCASES), aux pp. 598 à 600. 
222 O'Connor v. Ortega, 480 U.S. 709 (1987), en ligne: WL (ALLCASES). 
223 Ibid. à la p. 714. 
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En ce qui concerne la saisie, le fait d'exiger un échantillon de sang ou de tissu humain 
va à l'encontre de la même disposition224. Pour l'obtention de telles substances, une 
raison extraordinaire doit être fournie par celui qui en fait la demande225. 
En 1997, l'affaire Mayfield v. Dalton226 s'attaqua spécifiquement à l'exigence 
d'échantillons de tissus humains pour analyse génétique. Dans cette cause, deux 
«marines» américains plaidaient que le fait d'exiger d'eux un échantillon de sang 
violait le quatrième amendement de la constitution américaine qui les protège des 
fouilles et saisies abusives. Bien qu'il fut jugé qu'une telle demande constituait une 
fouille et une saisie au sens de cette disposition, la cause fut rejetée. Le motif invoqué 
par la cour est que l'armée américaine a un fondement raisonnable de procéder à la 
collecte de sang de ses soldats, puisque ces échantillons servent à l'identification de ses 
membres décédés au combat. Le débat est intéressant, mais à ce jour, il n ' est pas 
possible de recenser d'autres décisions sur le sujet. 
En résumé, le droit américain interdit les intrusions dans la vie privée des individus en 
les protégeant contre les fouilles et les saisies abusives. Nous verrons plus loin que la 
Charte canadienne abonde dans le même sens par une disposition semblable. 
b) Australie 
En droit australien, le Privacy Act227 expose onze pnnc1pes relativement aux 
informations personnelles. Ces principes gouvernent la conduite des agences 
gouvernementales du Commonwealth concernant la collecte, la sollicitation, 1' accès, 
l'utilisation et la communication d'informations personnelles228. Malheureusement, ces 
principes ne s' appliquent pas au domaine privé, domaine dont relèvent les compagnies 
d'assurance. En 1998, le gouvernement fédéral australien a annoncé son intention 
224 M.B. Kaufrnann, supra note 52 à la p. 433. 
225 Ibid. 
226 109 F.3d 1423 (9th Cir. 1997), en ligne: WL (ALLCASES). 
227 Privacy Act 1988 (Cth), en ligne: http://www.privacy.gov.au/act/index.html . 
228 Ibid. section 14. 
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d'amender la loi afin qu'elle s'applique au secteur privé229. Jusqu'à tout récemment, 
l'intention du gouvernement ne se situait qu'au stade de projet. Le 12 avril 2000, le 
Privacy Amendment (Private Sector) Bill 200rl30 est passé en première lecture devant la 
Chambre des représentants du Parlement de l'Australie. Si ce projet de loi se rend au 
bout du processus d'adoption, il deviendra le Privacy Amendment (Private Sector) Act 
2000 et entrera en vigueur le 1 juillet 2001 231 . Les objectifs de cette loi sont : 
The main objects of this Act are: 
(a) to establish a single comprehensive national scheme providing, 
through codes adopted by private sector organisations and National 
Privacy Principles, for the appropriate collection, holding, use, correction, 
disclosure and transfer of persona! information by those organisations; 
and 
(b) to do so in a way that: 
(i) meets international concerns and Australias international obligations 
relating to privacy; and 
(ii) recognises individuals interests in protecting their privacy; and 
(iii) recognises important human rights and social interests that compete 
with privacy, including the general desirability of a free flow of 
information (through the media and otherwise) and the right of business 
to achieve its objectives efficiently232 . 
Suite à l'entrée en vigueur de ce projet de loi, plusieurs modifications seront apportées 
aux lois australiennes, dont le Privacy Act 1988, afin d'accorder les principes et la 
volonté du législateur de soumettre le secteur privé à la nouvelle législation concernant 
les informations personnelles. 
Le secteur privé, bien qu'aucune loi ne le contraigne dans ce sens encore, témoigne bien 
de sa considération de préserver le droit à la vie privée des individus. L'industrie de 
l'assurance a d'ailleurs proposé un code de conduite relativement à l'utilisation de la 
229 National Health and Medical Research Council, « Guidelines Under Section 95 of the Privacy Act 
1988 » (mars 2000) à la page 9, en ligne: Australian Department of Health and Aged Care (National 
Health and Medical Research Council): http://www.health.gov.au/nhmrc/publicat/synopses/e26syn.htm 
(dernière modification: 23 mars 2000). 
230 Privacy Amendment (Private Sector) Bill 2000, en ligne: The Australian Privacy Commissionner's 
Website: http://www.privacy.gov.au/private/index.htrnl#4.7 (dernière modification: 23 mars 2000). 
231 Ibid. art 2. 
232 Ibid. art. 3. 
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génétique. En effet, le Life Investment and Superannuation Association of Australia 
(LISA) a fait preuve d'innovation en présentant les recommandations suivantes dans une 
politique rendue publique 233 : 
• They will not initiate any genetic tests on applicants for insurance. 
• They may request that existing tests results be made available to the 
insurer for the purpose of classifying risk. 
• They will ensure that the results of existing genetic tests are only 
obtained with the written consent of the individual concemed. 
• They will ensure that strict standards of confidentiality apply in the 
handling and storage of the results of genetics tests. 
• The results of genetic tests will only be used in the assessment of the 
insurance application of the individual on whom the test was 
conducted. The results will not be used in the assessment of insurance 
application of relatives of the tested individual. 
• The results of genetic tests will not be made available to third parties 
other than reinsurance companies that may be directly involved in 
assessing the risk. 
À notre avis, l'Australie représente la juridiction qui a déployé le plus d'efforts pour 
encadrer le secteur privé dans ses activités et faire en sorte que le droit de ses citoyens à 
la vie privée soit préservé. Bien que les recommandations faites par l'industrie de 
1' assurance australienne ne soient pas passées en force de loi et ne soient pas 
contraignantes pour ses membres, nous considérons qu'il s'agit d'une initiative 
importante. De plus, nous pensons que les principes et les recommandations formulés 
devraient servir d'exemple pour les compagnies d'assurance canadiennes. Cette dernière 
233 Privacy Commissionner, « The Privacy Implications of Genetic Testing » (publié le 1er septembre 
1998) à la page 38, en ligne: The Australian Privacy Commissionner' s Website : (Genetic Testing: 
Privacy Implications) http://www.privacy.gov.au!publications/pg2pubs.htrnl (dernière modification : 22 
juin 1999). 
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opinion est fondée sur 1' aperçu de la protection accordée par les législations fédérale et 
provinciales au droit à la vie privée qui suit. 
c) Québec 
En droit québécois, le droit à la vie privée prend sa source dans les textes de loi suivants: 
o Charte canadienne des droits et libertés : en effet, 1' article 8 de cette loi prévoit que 
« [ c ]hacun a droit à la protection contre les fouilles, les perquisitions ou les saisies 
abusives. » Cette disposition ne vise pas à proprement parler la vie privée, mais la 
Cour suprême du Canada, en 1984, lui a étendu sa portée dans 1' affaire Hunt er c. 
Southam Inc. 234. Ce droit s' étend maintenant en matière corporelle, par un autre 
jugement rendu par cette cour en 1987 : R. c. Pohoretsky235. Dans cette décision, la 
cour est venue dire que« la violation de l'intégrité physique de la personne humaine 
est une affaire beaucoup plus grave que celle de son bureau ou même de son 
domicile »236. Les principes énoncés dans ces deux causes ont été appliqués à 
maintes reprises depuis, et il est maintenant clair que « 1' article 8 de la Charte 
canadienne a été interprété comme protégeant 1' expectative raisonnable des citoyens 
en matière de vie privée, tant en ce qui concerne la protection de la sphère d'intimité 
que pour ce qui est du respect du corps humain »237 . De plus, la protection apportée 
« s'étend également aux utilisations qui sont faites des renseignements personnels et 
des tissus corporels » 238. 
Malheureusement, la Charte canadienne ne s'applique qu'au Parlement et au 
Gouvernement du Canada239 . Tout comme le Privacy Act 1988 de l'Australie en 
vigueur à 1 'heure actuelle, elle ne nous est d'aucune aide concernant les compagnies 
d'assurance. 
234 [1984] 2 R.C.S. 149. 
235 [1987] 1 R.C.S. 945. 
236 Ibid. à la p. 949. 
237 P. Bahamin, «La génétique et la protection de la vie privée : confrontation de la législation québécoise 
au concept du droit à la vie privée» (1995) 55 R. du B. 203, à la p. 210. 
238 Ibid. 
239 Charte canadienne des droits et libertés, supra note 117, art. 32. 
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o Charte des droits et libertés de la personne : contrairement à son homologue 
canadienne, la Charte québécoise s'applique en matière privée. En termes clairs, elle 
prescrit que : «Chacun a droit au respect de sa vie privée »240 . Il ne fait aucun doute 
que les renseignements génétiques et médicaux tombent sous cette protection, 
puisqu'ils font sans équivoque partie de la sphère privée d'une personne. Par contre, 
rien dans cette loi n'empêche les assureurs de s'enquérir des résultats de tests 
génétiques existants s 'ils obtiennent la permission. En faisant une telle demande et 
en obtenant le consentement de la personne concernée, les compagnies d'assurance 
s'assurent de respecter la sphère intime des individus. Là où la Charte peut nous 
venir en aide, c'est lorsque les données sont obtenues sans l'accord de la personne en 
cause, ce qui en pratique est chose rare puisque les assureurs incluent généralement 
une clause spécifique leur donnant accès aux renseignements médicaux. 
De plus, la Charte pourrait nous venir en aide dans la situation suivante : un individu 
fait une demande d'assurance, donne accès à ses dossiers médicaux dans lesquels 
figurent une déficience génétique courante dans sa famille, et un autre membre de la 
famille de cette personne qui n'a jamais été testé pour cette déficience fait une 
demande auprès du même ou d'un autre assureur. Il existe un risque pour que les 
informations recueillies auprès du premier soient utilisées contre le second. Dans ce 
cas, le droit à la vie privée du premier serait violé. Ainsi, il pourrait y avoir une 
poursuite sous la Charte pour atteinte à la vie privée. À l'heure actuelle, il n'existe 
pas de jurisprudence à ce sujet en droit québécois. Afin de prévenir une telle 
situation, nous croyons que les directives édictées par l'industrie australienne de 
l'assurance seraient bénéfiques. En effet, une de ces directives traite justement 
l'interdiction de la transposition des informations génétiques à d'autres personnes 
que celle concernée par les résultats de tests241 . 
24° Charte des droits et libertés de la personne, supra note 104, art. 5. 
241 Privacy Commissionner, supra note 233. 
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o Code civil du Québec : dans le nouveau code civil, une section complète est réservée 
au respect de la réputation et de la vie privée. Les articles 35 à 41 circonscrivent 
1' exercice de ces droits, et contiennent entre autre une liste non limitative de ce qui 
est considéré comme une atteinte à la vie privée242• De plus, l'article 37 encadre la 
constitution et l'utilisation des dossiers personnels. Ainsi, les renseignements 
recueillis doivent être pertinents par rapport à la finalité du dossier, ne peuvent servir 
à une cause autre que celle déclarée au dossier et ne peuvent être communiqués à des 
tiers sans le consentement de l'intéressé243 • Cette disposition risque d' être fort utile 
en assurance. En effet, les personnes ayant des renseignements de nature génétique 
sur un individu ne peuvent les communiquer à ces compagnies sans son 
consentement. De plus, les compagnies d'assurance ne peuvent pas utiliser le dossier 
d'un assuré contre les autres membres de sa famille, puisque la finalité s' arrête à la 
personne en question. Les données génétiques ne font pas partie à notre avis d'un 
«patrimoine familial» qui permettrait d'utiliser ces renseignements entre personnes 
liées par le sang. Le contraire serait surprenant. Imaginez qu'une personne participe 
à un programme de dépistage pour une maladie génétique, et qu'elle pré fere ne pas 
communiquer l'information à sa propre famille. Qu'une compagnie d'assurance 
puisse utiliser les résultats pour inférer l'état des autres membres de sa famille 
entraînerait une atteinte grave à sa vie privée. 
Cependant comme le souligne le ministre de la Justice de l'époque, Gil Rémillard, 
dans ces commentaires sur le nouveau code civil : 
242 Art. 36 C.c.Q. 
243 Art. 37 C.c.Q. 
Certes, ces textes, contrairement aux lois particulières, ne prévoient pas 
de dispositions détaillées sur l'accès aux dossiers personnels. Cependant, 
il ne faut pas perdre de vue que le Code civil régit l'exercice des droits 
civils et qu'il n'a pas pour fonction d' exprimer le détail des règles 
administratives qui trouvent leur place plus naturellement et aisément 
dans des lois plus particulières244• 
244Ministre de la Justice, Commentaires sur le Code civil du Québec, tome 1, Québec, Publications du 
Québec, 1993, à la p. 49. 
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Le Québec est doté de deux lois particulières en la matière : la Loi sur 1 'accès aux 
documents des organismes publics et la protection des renseignements personneli45 et 
la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privi46. 
o Loi sur 1 'accès aux documents des organismes publics et la protection des 
renseignements personnels: Nous avons déjà abordé cette loi dans une section 
précédente247. Nous voulons simplement rappeler que les organismes publics, tels les 
hôpitaux et les CLSC, y sont soumis. Pour respecter cette loi, ils ne peuvent 
divulguer les renseignements contenus dans les dossiers de leurs patients sans avoir 
obtenu au préalable leur consentement. Ainsi, les compagnies d'assurance doivent se 
munir d'une telle autorisation pour les consulter. 
o Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé : cette loi 
est très certainement l'outille plus utile en la matière. Adoptée en 1993, elle vise 
spécifiquement les entreprises privées, et met en place un cadre élaboré en matière 
de protection de renseignements personnels. Nous avons déjà tracé les grandes lignes 
de cette loi dans une section précédente248, mais nous considérons nécessaire d'en 
reprendre l'essentiel en regard des informations génétiques. 
La loi« a pour objet d'établir, pour l'exercice des droits conférés par les articles 35 à 
40 du Code civil du Québec en matière de protection des renseignements personnels, 
des règles particulières à l'égard des renseignements personnels sur autrui qu'une 
personne recueille, détient, utilise ou communique à des tiers à 1' occasion de 
l'exploitation d'une entreprise au sens de l'article 1525 du Code civil du 
Québec »249• La définition de «renseignement personnel» fournie par cette loi est 
assez large pour inclure les informations génétiques. Il est à noter que pour être 
protégées, ces informations doivent être écrites, soit à l'intérieur de dossiers 
245 Supra note 110. 
246 Supra note 105. 
247 Voir ci-dessus la section 2.4.2 Les dossiers médicaux. 
248 Voir ci-dessus la section 2.4.2 Les dossiers médicaux. 
249 L.P.R.P. art. 1. 
66 
Génétique et Assurances : Perspectives éthiques et juridiques 
médicaux ou d'assurance250 . Ainsi, les communications orales ne sont pas 
couvertes251 . 
Nous avons déjà fait allusion à plusieurs repnses de l'importance d'obtenir le 
consentement de la personne concernée avant de pouvoir divulguer les 
renseignements que l'entreprise détient sur elle. La nécessité d'obtenir cet accord est 
régi par 1' article 14 qui demande que « le consentement à la communication ou à 
l'utilisation d'un renseignement personnel [soit] manifeste, libre, éclairé et [ ... ] 
donné à des fins spécifiques ». Il ne « vaut que pour la durée nécessaire à la 
réalisation des fins pour lesquelles il a été demandé». Suivant cette disposition, il est 
permis de dire que le consentement à l'utilisation des renseignements génétiques 
donné afin d'évaluer le risque que représente un futur assuré prend fin lorsque cette 
évaluation est complétée. Ainsi, les renseignements ne peuvent pas servir à évaluer 
un autre membre de la famille ultérieurement, ni servir à réévaluer le risque de 
1' assuré à un autre moment au cours de la période de couverture. Le contraire 
conduit sans équivoque à une atteinte injustifiée du droit à la vie privée de l'assuré. 
Nous voulons apporter une attention spéciale à l'article 9 de cette loi qui se lit 
comnie suit : 
Nul ne peut refuser d'acquiescer à une demande de bien ou de service ni à 
une demande relative à un emploi à cause du refus de la personne qui 
formule la demande de lui fournir un renseignement personnel sauf dans 
l'une ou l'autre des circonstances suivantes : 
1° la collecte est nécessaire à la conclusion ou à 1' exécution du contrat ; 
2° la collecte est autorisée par la loi ; 
3° il y a des motifs de croire qu'une telle demande n'est pas licite. 
En cas de doute, un renseignement personnel est considéré non 
nécessaire. 
250 Ibid. art. 1 al.2. ; B.M. Knoppers, Socio-Ethical Issues in Human Genetics, supra note 55, à la p. 231 
[notes omises]. 
251 B.M. Knoppers, ibid. [notes omises]. 
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Du point de vue des assureurs, ils tenteront sans doute de plaider que les 
informations génétiques sont nécessaires à la conclusion du contrat et à 
l'évaluation du risque et font partie de l'obligation de divulguer du preneur 
énoncée à l'article 2408 du Code civil du Québec. À l'heure actuelle, les 
compagnies d'assurance n'utilisent pas la génétique à grande échelle que ce soit 
par l'imposition de tests ou la collecte de résultats existants252 . Cette information 
n'est donc pas nécessaire en ce moment à la conclusion des contrats253 . Mais 
cette situation risque de changer dans un avenir plus ou moins rapproché lorsque 
ces tests seront plus accessibles en termes de coût et de fiabilité. Mais 
l'information génétique est-elle vraiment nécessaire en assurance? À ce sujet, 
Bartha Maria Knoppers fait remarquer que : 
[N]ot all medical information is material to the risk and necessary 
for the objects of files. Many genetic afflictions are unrelated to 
longevity and the chance of becomming sick or disabled. That is 
why unlimited access to mediacl or genetic information might not 
be justified. It is up to insurers to justify their need for access to 
specifie types of information for the determination of risk. As the 
act provides, "in case of doubt, a personnal information is 
considered non-neccesary"254• 
Nous sommes d'accord avec cette affirmation; il appartient aux compagmes 
d'assurance de justifier la nécessité d'utiliser les données génétiques pour 
1' appréciation du risque. 
À notre avis, la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le 
secteur privé représente à 1 'heure actuelle le meilleur outil à la disposition des 
individus. 
Après avoir fait le tour des outils législatifs disponibles au Québec, nous sommes en 
252 Ibid. à la p. 233. 
253 Ibid. 
254 Ibid. 
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mesure de dire que le droit à la vie privée a pris beaucoup d'importance au cours des 
dernières années. Bien qu'aucune de ces lois n'ait été adoptée dans l'optique de la 
génétique, la protection qu'elles accordent permet à chacun de conserver 1' emprise sur 
ses informations génétiques personnelles par l'interprétation de leurs dispositions 
respectives. En terminant sur le droit à la vie privée, il est important de rappeler les 
grandes lignes d'un rapport présenté en 1992 par le Commissaire à la protection de la vie 
privée du Canada : Le dépistage génétique et la vie privéi55. Dans ce rapport, le 
Commissaire évalue l'utilisation et les risques associés à la génétique dans les domaines 
de 1' emploi, de 1' assurance, de la recherche, de la reproduction humaine, des soins 
médicaux, etc. Dans son introduction, il signale l'importance d' adopter une 
réglementation beaucoup plus précise sur le sujet256 . De plus, il considère que les lois 
assurant la protection des renseignements personnels ne sont tout simplement pas à la 
hauteur de la tâche, principalement celle qui ne touche que les institutions fédérales (Loi 
l . d . l ) 257 sur a protectzon es rensezgnements personne s . 
De cette étude, 22 recommandations sont formulées touchant tous les aspects de la 
génétique258. La 2e recommandation est particulièrement importante puisqu'elle 
témoigne du désir de protéger la population contre les intrusions dans leur vie privée. En 
effet, on y mentionne que « [l]es personnes devraient être raisonnablement en droit de 
s' attendre à ce que leur patrimoine génétique soit gardé secret » et que « [ n ]i l'État ni 
l ' entreprise privée ne devraient les obliger à subir des tests génétiques »259• Le second 
paragraphe de cette même recommandation donne une dimension plus grande à 
l'autonomie des personnes en disant que « [l]es gouvernement et le secteur privé ne 
devraient pas non plus exiger d'aucune façon les personnes à connaître leurs traits ou 
affections génétiques »260 . Cette dernière fait à notre avis référence à ce qu'on appelle 
255 Supra note 6. 
256 1bid. à la p. 4. 
2571bid. 
258 Afm d 'alléger le texte, les 22 recommandations sont reproduites à l'annexe 1 de ce document. Seules 
celles qui touchent le sujet du présent exposé seront reprises dans le texte. 259 Commissaire à la protection de la vie privée, supra note 6 à la p. 101. 
260 Ibid. 
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« le droit de ne pas savoir», qui sera abordé plus en détail dans la section suivante. 
En regard des compagnies d'assurance, la 5e recommandation traite du non-refus de 
fournir un service ou une prestation à une personne qui refuse de subir un test génétique. 
Suivant cette directive, un assureur ne pourrait refuser d'accorder un contrat à un 
preneur qui décline de subir un tel test. Par contre, cette recommandation ne traite pas de 
la possibilité d'imposer des primes supérieures à la moyenne suite à ce refus. Cette 
situation demeure donc possible. 
La 15e recommandation s'attarde à la période de conservation des renseignements 
génétiques personnels. Selon celle-ci, on devrait imposer une limite de temps stricte, et 
veiller à ce que ces renseignements ne servent pas d'autres fins que celle pour laquelle 
ils ont été recueillis si 1 'on autorise une conservation pour une période plus longue. À 
notre avis, cette recommandation devrait être mise en pratique le plus tôt possible. 
Jusqu'à maintenant, aucune limite de temps n'est imposée, et des abus risquent de se 
produire. De plus, on devait exiger la destruction des renseignements génétiques à 
l'expiration d'une période de temps déterminée et suffisamment courte. De fait, on 
devrait exiger la destruction de ces données une fois l'évaluation du risque déterminée et 
l'acceptation de la demande d'assurance. Après cette étape, nous jugeons qu'il n'est plus 
nécessaire de garder ces renseignements, et on éliminerait ainsi toute chance 
d'utilisation injustifiée. 
Les 21 e et 22e recommandations touchent la nécessité de s'attarder plus 
consciencieusement à la question en demandant que « [l]e gouvernement, de concert 
avec le secteur privé et d'autres paliers de gouvernement, [étudie] la possibilité 
d'adopter des politiques ou des lois en vue d'assurer une meilleure protection des 
renseignements personnels dans le secteur privé »261 . De plus on suggère que « [l]e 
gouvernement fédéral, les gouvernements provinciaux, de même que le secteur privé 
devraient travailler à: 
[ ... ] 
261 Ibid. aux pp. 107 et 108. 
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(c) légiférer afin de régulariser des aspects spécifiques du dépistage génétique, 
comme l'analyse des empreintes de l'ADN; 
(d) légiférer et adopter des politiques ou les deux, tant au niveau fédéral qu'au 
provincial, sur les intrusions du secteur privé dans la vie privée au point de 
vue génétique et, 
(e) parrainer le respect des renseignements d'ordre génétique. 
Plusieurs des recommandations de cette étude se rapportent uniquement aux institutions 
gouvernementales, ce qui ne présente aucun intérêt dans cet exposé. Malgré tout, celles 
que nous avons soulignées formulent de bonnes idées en vue de protéger plus 
adéquatement les renseignements génétiques personnels en assurance, et devraient être 
adoptées par cette industrie. Malheureusement, comme bien d'autres études émanant du 
gouvernement, rien de tout ceci n'a fait l'objet d'analyses plus approfondies par la suite. 
En fait, on a relégué aux oubliettes toutes ces belles recommandations, en espérant peut-
être que les craintes que suscite l'utilisation de la génétique s'estomperaient avec le 
temps, ou que les entités concernées feraient preuve de sagesse sans qu'on doive leur 
imposer un cadre spécifique ... 
3.4.4 Le droit de ne pas savoir 
Une personne peut avoir un intérêt plus que légitime de vouloir ignorer si elle est atteinte 
ou non d'une maladie génétique. Dans le contexte d'une maladie pour laquelle un 
traitement efficace existe ou que des changements aux habitudes de vie peuvent en 
prévenir le déclenchement, cette volonté paraît absurde et non fondée. Par contre, dans 
le cas d'une maladie incurable, grave et pouvant entraîner la mort ou une incapacité 
certaine, le refus de connaître sa situation se justifie facilement. À ce sujet, A. 
Sommerville et V. English s'expriment en ces mots: «In the context of fatal illness, 
however, it is recognised that the individual's right to know should prevail, partly 
because people have other goals in life than just managing with health »262 . La réaction 
d'une personne à l'annonce d'une telle nouvelle représente un danger, puisqu'on risque 
262 A. Sommerville et V. English, « Genetic Privacy: Orthodoxy or Oxymoron? » (1999) 25 J. Medical 
Ethics 144 à la p. 147. 
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de bouleverser sa vie à jamais. À plus forte raison, elle risque de vivre le reste de ses 
jours avec la peur insoutenable que la maladie fasse son apparition. Le droit de savoir ou 
non devrait donc être respecté. 
Dans ce sens la Déclaration Universelle sur le Génome Humain et les Droits de 
1 'Hommi63, déclaration émanant de l'UNESCO, organisation à laquelle le Canada a 
adhéré le 4 novembre 1946, prévoit à son article 5 : 
a) Le droit de chacun de décider d'être informé ou non des résultats d'un 
examen génétique et de ses conséquences devrait être respecté. 
Dans le même sens, le Conseil de 1 'Europe, dans sa Convention sur les droits de 
1 'homme et la biomédecine264, entrée en vigueur le 1er décembre 1999, a adopté une 
disposition semblable : 
10 (2) Toute personne a le droit de connaître toute information recueillie 
sur sa santé. Cependant, la volonté d'une personne de ne pas être informée 
doit être respectée. 
Ces deux documents internationaux apportent une dimension nouvelle à la notion 
d'autonomie et de respect de la dignité humaine. Il n'est pas souhaitable qu'une 
entreprise privée, comme une compagnie d'assurance, puisse forcer une personne à subir 
un test génétique ou encore à en connaître les résultats. Certaines personnes participent à 
des projets de recherche dans le but de faire progresser la science, d'autres subissent des 
tests dans le but de découvrir si elles ont une maladie X mais ne veulent pas savoir si 
elles ont la maladie Y et d'autres ne veulent pas connaître l'état des autres membres de 
263 UNESCO, Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l'homme, 11 novembre 1997, 
en ligne: Organisation des Nations Unies pour l'éducation la science et la culture : 
http://www.unesco.org/ibc/fr/genome/projet/index.html (date d'accès: 10 mai 2000). 
264 Conseil de l'Europe, Convention pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l 'être 
humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine : Convention sur les droits de 
l'homme et la biomédecine, Oviedo, STE n° 164, 4 avril 1997, en ligne : Conseil de l'Europe: 
http://www.coe.fr/fr/txtiur/164fr.htm (date d'accès: 10 mai 2000). Il est à noter qu'en date du 28 mars 
2000, 28 États membres ont signé la présente convention. Par contre, elle est en vigueur dans très peu de 
ces États puisque de ces 28 États membres, seuls 6 l'ont ratifié: Danemark, Grèce, Saint-Marin, 
Slovaquie, Slovénie et Espagne. Le Canada, État non membre à qui la signature est ouverte, n'y a pas 
adhérée. 
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leur famille, mais dans tous les cas, à notre avis, 1' autonomie de décision devrait être 
respectée. 
Il faut cependant replacer la question à l'intérieur de son contexte: 
The precise context of the 'right' not to know will be context specifie. For 
example, in the familial milieu, it might include a right not to be given 
information about a relative's diagnosis or a right not to be required to 
take part in linkage tests in arder to build up an overall family profile. In 
the context of insurers and employers, it would certain/y include a right 
not ta be required ta undergo testing and would probably include a right 
ta resist disclosure of test results if these were required ta further the 
interests of third parties. Finally, in the context of a state request for 
access to genetic information, the right could be used to challenge the 
legitimacy of, say, a screening programme- for how can population be 
justified if no cure or effective treatment is available for the target 
condition [nos italiques] 265 ? 
L'auteur poursuit en rappelant l'idée derrière la possibilité de refuser l'information: 
Y et, irrespective of context - and in each case - the kemel of the right not 
to know is the concept of respect of an individual's privacy interests in 
not being subjected to unwarranted information about themselves. Thus, 
while no unitary definition of the right not to know can be offered, the 
right is, at the same time, sufficiently flexible to protect this underlying 
interest in wide ranging circumstances266 . 
En terminant sur ce point, nous croyons que la volonté individuelle de toute personne de 
vouloir ou non subir un test génétique ou d'en connaître le résultat doit avoir préséance 
sur les intérêts économiques des compagnies d'assurance. Avant de bouleverser à 
jamais la vie d'un individu, les assureurs devront faire la preuve que ces informations 
sont indispensables à leur industrie, et démontrer des standards de fiabilité élevés quant 
à la corrélation des analyses et du statut d'une personne. À plus forte raison, l'état actuel 
265 G.T. Laurie,« In Defence oflgnorance : Genetic Information and the Right Not to Know » (1999) 6 
Eur. J. Health L. 119 à la p .128. 
266 Ibid. à la p. 129. 
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de la science démontre qu'elle a toujours ses limites et que les chances d' erreurs sont 
bien présentes. 
3.4.5 Les limites scientifiques 
Depuis plusieurs années déjà, beaucoup de progrès ont été réalisés dans le domaine de la 
génétique. Tant que ces progrès demeurent à l'intérieur de la sphère médicale, ils sont 
accueillis avec enthousiasme et impatience. Par contre, lorsque ces percées sortent de 
leur contexte initial et aboutissent dans des secteurs privés comme l'assurance et 
l'emploi, des réserves s'imposent. Ces dernières touchent principalement deux points: 
la fiabilité des analyses et l'incertitude entourant les conclusions qu'on peut tirer. 
a) la fiabilité des analyses 
Bien que ces analyses soient plus précises que d'autres tests, leur fiabilité est limitée à la 
fois par l'état actuel de la science que par la technologie utilisée267 . Comme le souligne 
B.M. Knoppers: 
Genetics tests are rarely 1 00 % accurate. They might not reveal ali the 
cases. The sensitivity and specificity of tests vary widely. Tests using 
genetic markers, in particular, are not totally reliable. Markers provide 
only statistical probabilities based on the presumption (sometimes 
incorrect) that people have inherited genes with the identified markers 
[notes omises] 268 . 
Puisque les analyses d'ADN ne sont pas fiables à 100%, il existe aussi un risque élevé 
de faux-positifs et de faux-négatifs. Cela suscite beaucoup d'inquiétude269 et engendre 
des considérations éthiques270 . Pour donner un exemple concret, «le fait d'utiliser un 
test dont la sensibilité est de 0,990 pour dépister une maladie ayant une prévalence de 1 
267 B.M. K.noppers, Socio-Ethical Issues in Human Genetics, supra note 55 à la p.138. 
268 Ibid. 
269 H. McClure, supra note 120 à la p . 237. 
270 B.M. K.noppers, Socio-Ethical Issues in Human Genetic, supra note 55 à la p. 138. 
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cas sur 1000, donnera pour résultat, 10 faux-positifs pour chaque véritable positif »271 . 
Dans ce cas, on étiquettera erronément des personnes qui ne sont pas porteuses du gène 
en question ce qui pourra avoir des conséquences néfastes sur la façon dont leur statut 
sera considéré, notamment en assurance. 
Les compagnies d'assurance utilisent des tables de mortalités construites sur de longues 
périodes et basées sur des données fiables. L'état actuel de la science génétique n ' a pas 
atteint ce niveau et la nécessité d'utiliser des données fiables devrait demeurer la règle. 
Avant d'intégrerla génétique à leurs critères d'évaluation du risque, les assureurs 
devraient d'abord faire la preuve scientifique de cette fiabilité. 
b) l'incertitude 
Le fait d'être porteur d'une maladie comporte une large part d'incertitude en ce qui 
concerne les conclusions qu'on peut en tirer. 
Premièrement, pour certaines maladies monogéniques, les personnes porteuses sont 
considérées comme ayant la maladie. Cependant « [ w ]hen and how severely the lives of 
these people will be affected [ . . . ] remains unclear »272• Le développement, l'époque du 
déclenchement, la sévérité et le décès sont autant de facteurs qui ne peuvent être définis 
avec exactitude. Pour d'autres maladies de ce type, la prédisposition joue un grand rôle. 
Le cas des femmes porteuses du gène du cancer du sein constitue un bel exemple: 
Only sorne of tho se affected become sic k. [ ... ] Although women who 
carry one of the two identified genes for breast cancer are at very high 
risk for developing the disease, much uncertainty remains. These women 
have an 87 % chance of becoming sick before the age of 80. But that 
gives the disease a lot of leeway. Sorne of the "affected" women become 
271 H. Guay et al., supra note 8 à la p. 242 ; Pour un autre exemple, B.M. Knoppers, ibid. à la p. 237 : 
« [ .. . ] many people identified as having hemochrornatosis never develop its symptoms. They calculate 
from the estirnated sensitivity of the tests, moreover, how many would be false positives on tests, coming 
to the conclusion that, if a million people could be tested, 5,600 of them would have positives test results 
in the ir records but never develop clinical symptoms » [notes omises] . 
272 B.M. Knoppers, ibid. à la p. 136. 
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sick only later in life, and 13 % of them do not develop the disease at 
al1273_ 
Le cas est encore plus flagrant pour les maladies multigéniques ou multifactorielles. 
Pour ces maladies, beaucoup d'autres facteurs entrent en ligne de compte. En effet, les 
gènes interagissent avec plusieurs éléments extérieurs tels les habitudes de vie, 
1' environnement, le régime alimentaire, et ces facteurs peuvent devenir beaucoup plus 
importants que les caractéristiques génétiques elles-mêmes. Ainsi, les mêmes facteurs 
que pour le groupe précédent (déclenchement, sévérité, développement, décès) 
s'adonnent à tomber dans l'incertitude la plus totale. Dans ce cas, les conclusions tirées 
de la prédisposition génétique risquent d'être mal fondées, et engendrer de la 
discrimination sans véritable fondement. 
273 1bid. 
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CONCLUSION 
La génétique révolutionne présentement les domaines de la science, de la médecine et 
des biotechnologies, mais suscite du même coup énormément d'intérêt pour le secteur 
privé. Les compagnies d'assurance sont de celles qui voient de ces progrès la possibilité 
d'intégrer l'information génétique à leurs pratiques actuelles d'évaluation du risque, 
d'évaluation de l'assurabilité et de fixation des primes. Mais du même coup, cette idée, 
qui émerge manifestement de considérations économiques, soulève de nombreux 
problèmes éthiques, surtout au niveau de la discrimination qui risque d'en découler. 
L'information génétique est souvent mal interprétée. Les conclusions tirées des résultats 
des analyses génétiques le sont parfois, sinon trop souvent, à tort et cela au détriment 
d'une population qui est en droit de s'attendre à être traitée de façon juste et équitable. 
Des ressources juridiques existent présentement pour prévenir la discrimination et 
1 'utilisation des renseignements personnels. Charte canadienne, Charte québécoise, 
Code civil et lois spécifiques sont disponibles, mais on doit alors en faire une 
interprétation qui est loin d'être celle qui avait été pensé à l'origine. En se basant sur les 
notions de handicap, de droit à la vie privée, de discrimination sous un autre chef ou le 
droit de ne pas savoir qu'édictent ces différents textes de loi, il est possible de s'en 
sortir, mais 1' exercice est de longue haleine. Alors pourquoi ne pas adopter un cadre 
spécifique à la génétique? C'est ce que nous vous proposons en guise de conclusion. En 
évaluant les diverses possibilités au moyen d'exemples concrets issus d'autres 
juridictions, nous serons plus à même de juger des diverses solutions envisageables. 
La première de ces possibilités prend la forme d'un moratoire. La Fédération française 
des assureurs a adopté cette position en avril 1994274. Pour une période de cinq ans (et 
renouvelé pour un autre cinq ans en 1999), les assureurs français ont accepté de ne pas 
utiliser le dépistage génétique à des fins d'assurance et pour ce faire, les informations 
génétiques contenues dans les dossiers médicaux ne peuvent servir à refuser de couvrir 
un risque et le refus de subir un test de dépistage ne constitue pas une raison pour 
274 B.M. K.noppers, supra note 55 à la p . 247. 
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décliner une demande d'assurance. Cette période, qu'on peut qualifier de trêve, servira 
à notre avis à évaluer la pertinence des ces informations pour l' industrie de l'assurance 
et à réfléchir sur les mesures à adopter pour le futur. 
La seconde option prend la forme d'un code de pratique que le secteur de l'assurance, 
en collaboration avec les milieux médical et juridique, élabore sans qu'une loi spécifique 
ne soit adoptée. Ce code de pratique sert de guide à l'utilisation de la génétique en 
assurance. Après de nombreuses pressions de la part du gouvernement britannique et 
craignant de se voir imposer une loi sévère entourant l'utilisation de la génétique, le 
regroupement des assureurs britanniques (Association of British Insurers) a édicté un tel 
code de pratique pour ses membres275. Ses politiques « décrivent les responsabilités de 
l'industrie de l'assurance en termes de confidentialité, de sensibilité et de motivation des 
décisions, de classification des risques, de recherche, d'utilisation et de traitement 
d'informations génétiques »[notre traductionf76. Il est important de noter que le code de 
pratique de l'industrie britannique ne bannit pas, à proprement parler, l'utilisation de la 
génétique en assurance. En d'autres termes, on interdit d'imposer le dépistage génétique, 
mais on permet d'utiliser les données actuellement disponibles ainsi que la formulation 
de décisions défavorables en termes de couverture ou de primes en autant qu'elles soient 
motivées. À notre avis, par la teneur du code proposé, le problème reste entier. 
Le troisième moyen d'encadrer l'utilisation de la génétique par le secteur privé peut se 
faire par l'imposition d 'une loi spécifique. Selon Merdith A. Jagutis, il existe trois types 
de lois selon l'objet recherché: 
(1) les lois qui restreignent l'utilisation de l'information génétique; 
(2) les lois qui interdisent l'imposition du dépistage génétique; 
275 E.D. Cook, supra note 128 aux pp. 157 et 158. Les lignes directrices de ce code de pratique, lequel est 
révisé annuellement, sont reproduites à l'annexe 2 afm d'alléger le texte et sont tirées intégralement de: 
AB! Genetic Testing Code of Practice (1999) , en ligne : Association of British Insurers (Genetics 
Insurance Forum) : http://www.geneticsinsuranceforum.org.uklhome.asp (date d'accès: 12 mai 2000). 
Pour sensibiliser la population à son code de pratique, l 'association a produit un dépliant explicatif sur les 
principes de bases en génétique, en assurance et sur les lignes directrices de son code de pratique. Ce 
feuillet d ' information destiné au grand public est disponible à l'adresse internet suivante : 
http://www .geneticsinsuranceforum.org.uk/Code!NEWGen.pdf. 
276 E.D. Cook, ibid. à la p. 158. 
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(3) les lois qui interdisent de prendre en considération certains faits 
comme avoir refusé de passer un test ou d'en avoir déjà fait la 
demande [notre traduction ]277 . 
Aux États-Unis, plusieurs États ont adopté de telles lois. L'exemple le plus probant est 
celui de la Californie. En octobre 1994, on y modifia le Insurance Code278 pour y 
intégrer ce que certains considèrent être la mesure la plus sévère jusqu'ici adoptée. En 
effet, ses dispositions interdisent à tout médecin de divulguer des informations 
génétiques à des tiers sans le consentement de la personne concernée. Dans 1' éventualité 
où un assureur acquiert de telles informations, il lui est interdit de les utiliser pour 
refuser une couverture ou augmenter les primes279. Il est de plus interdit à un assureur de 
demander des informations sur les caractéristiques génétiques d'une personne dans un 
but autre que thérapeutique280 . Advenant la contravention à l'une ou l'autre de ces 
prohibitions, l'assureur fautif doit payer une pénalité à l'état: 
§ 10140.5 Administrative penalties 
(a) In addition to any other remedy permitted by law, the commissionner 
shall have the administrative authority to assess penalties specified in 
this section against life or disability insurers to violation of Section 
10140. 
(b) Any life or disability insurer that violates Section 10140 is liable foe 
administrative penalties of not more than two thousand five hundred 
dollars ($2,500) for the first violation and not more than five housand 
dollars ($5,000) for each subsequent violation. 
(c) Any life or disability insurer that violates Section 10140 with a 
frequency tbat indicates a general business practice or commits a 
knowing violation of that section, is liable for administrative 
penalties of not less than fifteen thousand dollars ($15,000) and not 
more than one hundred thousand dollars ($100,000) for each violation 
[notre emphase]. 
En plus de l'imposition d'une pénalité financière à la compagnie, toute personne trouvée 
277 M.A. Jagutis, supra note 126 aux pp. 439 à 440. 
278 Cal. Ins. Code§§ 10140, 10143 et 10146 (West 2000), en ligne: WL (CA-ST). 
279 Ibid.§ 10140 (b). 
280 Ibid. § 10140 (c). 
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coupable d'avoir communiqué des informations génétiques à un tiers peut être 
condamnée, dans le cadre d'une poursuite en responsabilité civile, à payer un montant 
allant jusqu'à 1000 $ (plus les frais reliés à la poursuite) à la personne victime de cette 
communication281 . Dans le cas d'une faute intentionnelle, le montant de la réparation ne 
peut être inférieur à 1000 $, sans toutefois dépasser 5000$282 . Finalement, en réparation 
de toute divulgation qui entraîne des conséquences économiques physiques ou 
émotionnelles chez la victime, une amende additionnelle pouvant aller jusqu'à 10 000$ 
peut être imposée à 1' auteur283 . 
En résumé, la Californie a opté pour une position très stricte quant à 1 'utilisation de la 
génétique en assurance. Pour sa part, le Maryland a opté pour une position un peu plus 
souple en ne bannissant pas purement et simplement l'intégration des informations 
génétiques. En effet, les compagnies d'assurance peuvent utiliser de telles données si 
elles peuvent faire la preuve que des données actuarielles suffisantes sont disponibles284. 
L'Arizona a adopté une politique un peu semblable tout en étant ferme quant à la 
discrimination. Dans cet état, on édicte clairement que : 
§ 20-448 
[ ... ] 
D. An insurer shall not refuse to consider an application for life or 
disability insurance on the basis of a genetic condition, [ ... ] 
E. The rejection of an applicant or the determination of rates, terms or 
conditions of a life or disability insurance contract on the basis of a 
genetic condition, [ ... ] constitues unfair discrimination, unless the 
applicant's medical condition and history and either claims experience or 
actuarial projections establish that the substantial differences in claims are 
likely to result from the genetic condition[ ... ]. 
F. In addition to the provisions in subsection E of this section, the 
rejection of an applicantion or the determination of rates, terms or 
conditions of a disability contract on the basis of a genetic condition 
constitutes unfair discrimination in the absence of a diagnosis of the 
281 Ibid. § 10140.1 (b). 
282 1bid. § 10140.1 (c). 
283 lbid. § 10140.1 (d). 
284 Md Ins. Code§ 27-208 (3) et 27-909 (West 2000), en ligne : WL (MD-ST). 
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condition related to information obtained as a result of a genetic test [nous 
soulignons] 285 . 
Ces exemples démontrent bien que les États américains se sentent concernés par la 
question de 1 'utilisation de la génétique et des risques de discrimination que cela 
implique. Au niveau fédéral, le 1 OSe congrès a aussi présenté un projet de loi au sénat 
sur le sujet en 1997286. Malheureusement, ce projet n'a pas reçu l'approbation souhaitée 
et est tombé lettre morte. À ce jour, aucun autre projet en ce sens n'a été présenté. 
Nous avons présenté trois options qui s'offrent au Québec et au Canada afin d'encadrer 
l'utilisation de la génétique dans le secteur privé: le moratoire, le code de pratique et la 
législation spécifique. Nous croyons que ces trois possibilités peuvent faire partie d'un 
processus. En effet, commencer par imposer un moratoire permettrait aux différents 
intervenants concernés (gouvernements, institutions fédérales, institutions de santé et 
secteur privé) de mieux étudier la question et établir un plan d'action. Pendant cette 
période, ces différents intervenants devraient se réunir et adopter une position quant à la 
prochaine étape à envisager : établir un code de pratique ou encore légiférer. 
Nous croyons que l'expérience britannique est valable. L'élaboration d'un code de 
pratique par et pour l'industrie de l'assurance représente un bon point de départ pour la 
sensibilisation et l'adoption d'une attitude qui respecte la vie privée des individus et les 
protège contre la discrimination génétique et la mauvaise utilisation de l'information. Le 
respect d'un tel code devrait être surveillé par une entité neutre soit un groupe de 
contrôle qui ne soit pas lié au gouvernement ou à l'industrie de l'assurance, et devrait 
conduire à des recommandations après une période de temps bien définie. Ces 
recommandations devraient aller dans le sens d'une législation spécifique interdisant 
l'utilisation de la génétique dans l'éventualité où les compagnies d'assurance 
285 Ariz. Rev. Stat. Ann. § 20-448 (West 2000), en ligne: WL (STAT-ALL). 
286 105th Congress of United States S 422, « To defme the circurnstances under which DNA samples may 
be collected, stored, and analyzed, and genetic information may be collected, stored, analyzed, and 
disclosed, to defme the rights of individuals and persons with respect to genetic information, to defme the 
responsibilities of persons with respect to genetic information, to protect individuals and families from 
genetic discrimination to establish uniform rules that protect individual genetic privacy, and to establish 
effective mechanisms to enforce the rights and responsibilities established under this Act », présenté le 11 
mars 1997, en ligne: WL (CONG-BILLTXT105). 
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démontreraient une insouciance et un non-respect des règles établies par le code de 
pratique. Au Royaume-Uni, une période d'un an avait été allouée aux compagnies 
d'assurance pour démontrer leur bonne foi et le respect de telles règles. Comme 
l'expérience était favorable, l'ultimatum d'une loi a été mis de côté, mais est toujours 
disponible en cas de dérapage. À tous les ans, une nouvelle évaluation est soumise au 
gouvernement et ce dernier conserve le droit de modifier sa position. 
Un éventuel échec quant à l'efficacité et le respect d'un code de pratique devrait alors se 
solder par l'élaboration d'une loi portant sur l'utilisation, l'obtention, la discrimination, 
la communication et tout autre aspect relatif aux informations personnelles génétiques. 
À notre avis, une loi aussi sévère que celle de la Californie devrait être mise en place. À 
notre avis, si la mise en place d'un code de pratique a donné lieu à l'insouciance de la 
part des compagnies d'assurance et à des dérapages conduisant à l'adoption d'une loi, il 
vaudrait mieux restreindre le plus possible 1 'utilisation de telles données, quitte à rajuster 
le tir par la suite. Selon nous, il est plus approprié de tisser serrer au début et de relâcher 
par la suite que l'inverse ... 
En terminant, nous voudrions seulement rappeler l'importance de la question. Après 
s'être battu pendant des décennies pour protéger la vie privée et être à 1' abri de toute 
discrimination, il est plus que temps d'agir dans le domaine de la génétique. Avec 
1' avancement fulgurant des recherches et des découvertes dans ce secteur, les 
répercussions risquent de prendre une ampleur démesurée avec le temps. Pour reprendre 
les propos de 
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ANNEXE 1 :RECOMMANDATIONS DU COMMISSAIRE À LA PROTECTION 
DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA 
1ère recommandation : 
Le Gouvernement du Canada devrait étudier les questions suivantes : 
• La mesure dans laquelle les institutions gouvernementales et les organisations 
du secteur privé ont recueilli, conservé et retiré des renseignements 
génétiques personnels, notamment des échantillons de matériel génétique, de 
même que leurs activités prévues dans ce domaine ; 
• Les buts visés par les collectes ; 
• Qui a eu, a ou aura accès à cette information ou aux échantillons ; 
• Les utilisations passées, présentes ou à venir de l'information ou des 
échantillons ; 
• Les inesures prises ou à prendre en vue de protéger l'information ou les 
échantillons ; et 
• Les situations ou l'information est, a été, ou sera divulguée à d'autres 
personnes ou organisations. 
2e recommandation : 
Les personnes devraient être raisonnablement en droit de s'attendre à ce que leur 
patrimoine génétique soit gardé secret. Ni l'État ni l'entreprise privée ne devraient les 
obliger à subir des tests génétiques (sauf dans certaines situations bien définies dans le 
cadre d'enquêtes criminelles). 
Les gouvernements et le secteur privé ne devraient pas non plus obliger d'aucune façon 
les personnes à connaître leurs traits ou affections génétiques. 
3e recommandation : 
Les employeurs devraient se voir de manière générale interdire la cueillette de 
renseignements génétiques personnels sur leurs employés ou les candidats à un emploi 
au moyen de tests génétiques, obligatoires ou volontaires. Cependant on devrait 
permettre la pratique du dépistage d'employés ou de candidats qui se portent volontaires 
en autant que ceux-ci maintiennent le contrôle absolu des échantillons génétiques et de 
toute information personnelle qui s'y rapporte. 
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4e recommandation : 
Les employeurs devraient en général se voir interdire la cueillette de renseignements 
génétiques personnels au sujet d'employés grâce à la surveillance génétique volontaire 
ou obligatoire. Toutefois, les employeurs devraient être autorisés à surveiller 
génétiquement les employés qui se portent volontaires en autant que ceux-ci détiennent 
un droit absolu de regard sur les échantillons génétiques et sur les renseignements 
personnels qui s'y rattachent. 
se recommandation : 
1. Règle générale une personne ne devrait pas être pnvee d'un service ou d'une 
prestation parce qu'elle refuse de subir des tests génétiques pour l'obtention de la 
prestation ou du service. La personne devrait pouvoir, si elle le désire, fournir les 
renseignements légitimes requis au moyen d'autres tests. Elle doit également être 
libre de refuser tout test, bien qu'elle s'expose ainsi à perdre le service ou la 
prestation. 
2. Le type de renseignement recueillis par les organismes qui dispensent des services 
ou versent des prestations au moyen de tests génétiques devraient être très bien 
délimité. Même si la loi autorise la collecte de ces renseignements, il convient 
d'attendre avant de recueillir de nouveaux types de renseignements que les 
répercussions de cette collecte additionnelle de renseignements sur le plan de 
l'éthique et des droits fondamentaux fassent l'objet d'un examen approfondi. 
3. Le dispensateur de services doit recueillir et utiliser seulement l'information 
génétique dont il a besoin pour déterminer si le requérant respecte le critère établi. 
6e recommandation : 
Règle générale, les institutions gouvernementales ne devraient pas recueillir, utiliser ni 
communiquer les renseignements génétiques personnels touchant le processus de la 
reproduction, que ce soit par le biais d'un dépistage génétique obligatoire ou volontaire. 
7e recommandation : 
Les renseignements génétiques personnels touchant la reproduction qui sont recueillis 
par des institutions gouvernementales qui dispensent des soins médicaux ne devraient 
être utilisés que pour éclairer la décision de procréer d'une personne. Ces 
renseignements ne devraient pas être utilisés à d'autres fins. 
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ge recommandation: 
Les renseignements génétiques personnels recueillis par des institutions ou des médecins 
du secteur privé qui dispensent des soins médicaux courants ne devraient servir qu'à 
éclairer la décision d'une personne concernant son traitement. Ces renseignements ne 
devraient pas être utilisés à d'autres fins. 
9e recommandation : 
Dans les enquêtes criminelles, les suspects devraient être contraints de fournir des 
échantillons de matériel génétique seulement si une disposition législative spécifique, 
telle que celle proposée par la Commission de réforme du droit du Canada, rend le 
prélèvement obligatoire. 
1 oe recommandation : 
L'analyse obligatoire (que ce soit l'analyse des RFLP ou le dépistage génétique) d'un 
échantillon de matériel génétique d'un suspect ne doit servir qu'à suggérer ou confirmer 
l'identité de ce dernier ou à prouver son innocence. On ne doit pas faire appel au 
dépistage génétique pour évoquer les caractéristiques psychologiques du suspect. 
11 e recommandation : 
L'État ne doit pas constituer des banques d'échantillons de matériel génétique pour les 
personnes condamnées ou 1' ensemble de la population ni de bases de données 
génétiques sur 1' ensemble de la population aux fins du système de justice pénale. 
On ne devrait pas créer pour des enquêtes criminelles ou des poursuites des bases de 
données génétiques contenant des éléments d'identification de personnes condamnées 
pour des délits avec violence sans : 
a) étudier plus à fond les répercussions sur la vie privée et sur d'autres droits de 
la personne et 
b) disposer d'une loi autorisant cette pratique, si cette étude démontre la base de 
données acceptable. 
Si la création de bases de données génétiques est acceptée, il faut n'utiliser celles-ci qu'à 
des fins d'identification judiciaire. Les renseignements contenus dans une base de 
données génétiques et tout échantillon de matériel génétique associé à un crime ne 
devraient pas servir à la détermination d'autres caractéristiques qui pourraient être liées 
génétiquement, telles que la personnalité. 
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12e recommandation : 
Dans la mesure du possible, les chercheurs en génétique devraient utiliser des données 
génétiques ou des échantillons anonymes, non corrélés afin de préserver 1' anonymat. 
13e recommandation : 
De façon générale, les institutions fédérales devraient recueillir des renseignements 
génétiques personnels seulement si des dispositions législatives spécifiques les y 
autorisent. Cette règle devrait s'appliquer peu importe que les renseignements soient 
recueillis au moyen d'un dépistage obligatoire ou que la personne ait fourni de son plein 
gré des renseignements génétiques personnels ou se soit soumise volontairement à un 
test. 
14e recommandation: 
Les institutions fédérales devraient informer les personnes des raisons pour lesquelles on 
recueille des renseignements génétiques personnels à leur sujet, même si le paragraphe 
5(2) de la Loi sur la protection des renseignements personnels ne confère à ces 
personnes aucun droit à cet égard. 
15e recommandation : 
Il faudrait imposer une limite de temps stricte pour la conservation des renseignements 
génétiques personnels (y compris les échantillons), que ceux-ci aient été utilisés ou non 
à des fins administratives. Si 1' on autorise dans des circonstances exceptionnelles la 
conservation de renseignements pendant des périodes plus longues, il faut veiller par 
tous les moyens à ce que ces renseignements ne soient utilisés qu'aux fins auxquelles ils 
ont été recueillis ou pour des usages compatibles avec ces fins. 
16e recommandation: 
Pour que les renseignements génétiques personnels soient exacts, complets et à jour, il 
faudrait que les institutions gouvernementales s'assurent que : 
1. Seules les personnes qualifiées effectuent les tests génétiques et en 
interprètent les résultats. 
2. Avant d'utiliser à des fins administratives des résultats qui «datent», une 
personne qualifiée devrait réévaluer d'un œil critique l'interprétation donnée 
aux résultats (et, au besoin, la façon dont le test est effectué) afin de garantir 
que la méthodologie et les résultats du test s'appuient sur les connaissances 
médicales et scientifiques les plus récents. Il peut également être nécessaire 
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de soumettre un sujet à un nouveau test à cause du risque de mutations 
erratiques. 
3. Les résultats des tests génétiques versés dans le dossier d'une personne 
devraient être accompagnés des explications scientifiques ou médicales des 
renseignements obtenus. 
4. Si l'on constate que les renseignements obtenus à l'aide des tests 
génétiques(ou le déroulement du test lui-même) sont fautifs ou dépassés, on 
devrait en faire immédiatement mention dans le dossier de la personne 
concernée et apporter les corrections nécessaires. 
5. Il faut consigner les cas où des renseignements génétiques personnels sont 
utilisés et communiqués afin qu'il soit plus facile de corriger tous les dossiers 
contenant des renseignements inexacts. 
17e recommandation : 
Pour assurer l'exactitude des renseignements et respecter les exigences relatives à la 
collecte directe de renseignements énoncés au paragraphe 5(1) de la Loi sur la 
protection des renseignements personnels, les renseignements génétiques sur une 
personne devraient en général être recueillis au moyen d'un test effectué auprès de cette 
dernière et non auprès d'une personne qu'on pense être apparentée génétiquement. Des 
tests indirects devraient avoir lieu seulement lorsque des tests directs sont impossibles. 
Les institutions gouvernementales qui recueillent des renseignements génétiques sur une 
personne de façon indirecte en soumettant un parent à des tests devraient consigner les 
raisons pour lesquelles elles croient que le parent et la personne sont biologiquement 
apparentés et décrire leur lien de parenté. 
18e recommandation: 
Lorsque des renseignements génétiques personnels relevant d'institutions fédérales 
constituent des « usages compatibles », le responsable de l'institution doit approuver les 
utilisations qui en sont faites. Comme politique, cette décision ne devrait pas faire l'objet 
d'une délégation. 
19e recommandation: 
De façon générale, il faudrait obtenir le consentement personnel du responsable de 
l'institution pour la communication de renseignements génétiques personnels en vertu 
des alinéas 8(2)(a) et 8(2)(e) à (rn) de la Loi sur la protection des renseignements 
personnels. 
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De façon générale, il faudrait obtenir le consentement personnel du responsable de 
l'institution avant de communiquer des renseignements génétiques personnels dans les 
cas prévus à la seconde partie de l' alinéa 8(2)(a) - communication pour les usages qui 
sont compatibles avec les fins auxquelles les renseignements ont été recueillis ou 
préparés par l'institution. 
20e recommandation : 
Le droit d'accès à des renseignements génétiques personnels doit inclure le droit d'accès 
à l'échantillon de matériel génétique d'où sont tirés les renseignements. L'institution 
gouvernementale qui a autorisé initialement le test génétique devrait assumer le coût de 
tout nouveau test demandé par la personne concernée. 
21 e recommandation : 
Le gouvernement fédéral, de concert avec le secteur privé et d'autres paliers de 
gouvernement, devrait étudier la possibilité d' adopter des politiques ou des lois en vue 
d'assurer une meilleure protection des renseignements personnels dans le secteur privé. 
22e recommandation : 
Le gouvernement fédéral, les gouvernements provinciaux, de même que le secteur privé 
devraient travailler à : 
(a) l'inclusion d'une protection explicite à la vie privée sous la forme d'un droit 
dans la Charte des droits et libertés ; 
(b) la révision de la Loi sur les renseignements personnels et le renforcement de 
ses dispositions ; 
( c) légiférer afin de régulariser des aspects spécifiques du dépistage génétique, 
comme l'analyse des empreintes de l'ADN; 
(d) légiférer et adopter des politiques ou les deux, tant au niveau fédéral qu'au 
provincial, sur les intrusions du secteur privé dans la vie prisée au point de 
vue génétique et, 
( e) parrainer le respect des renseignements d'ordre génétique. 
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ANNEXE 2: LIGNES DIRECTRICES DU CODE DE PRATIQUE ADOPTÉ PAR 
L'« ASSOCIATION OF BRITISH INSURERS ». 
l NTRODUCTJON 
PRINCTPLES 
1 This Genetic Testing Code of Practice is followed by ali ABI members in 
respect of ali relevant types of insurance (eg life, income protection (for 
long-term disability}, critical illness, long-term care and certain short 
term insurances e.g. private medical insurance and travel insurance). 
This revised version takes effect on 1 August 1999 and will continue to 
be kept under careful review, with a full review taking place at !east once 
a year. 
2 Applicants must not be asked to undergo a Genetic Test in order to 
obtain insurance. 
3 When the underwriter receives an application for insurance containing a 
Genetic Test result, and wishes to take the result into account, he/she 
must consulta medical practitioner, normally the insu rance company's 
Chief Medical Officer (CMO) before reaching a decision (See Part 2). If 
necessary the CMO will consult a genetics specialist. 
4 Until the Genetics and lnsurance Committee (GAIC) is operational, 
insurers may only take into account the results of Tests which the 
ABI's Genetics Adviser had decided are relevant, reliable and valid at 
November 1998. 
5 Because of the special circumstances surrounding genetic testing the 
following arrangement will apply. If GAIC finds that a Test identified by 
the Genetics Adviser does not provide a result which is reliable and 
valid for insurance purposes, insurers must take the following action 
on ali underwriting decisions involving the Test result since 1 
November 1998 (subject to lnland Revenue Qualifying rules) : 
• Where a premium was loaded owing to the Genetic Test result, the 
insurer will recalculate the premium, ignoring the Test result. The 
insurer will tell the policyholder about the revised premium and refund 
the overpayment, backdating it to the policy's inception. 
• If an application was declined because of the Test result, (but would 
have been accepted on the basis of medical/family history) insurers 
will make a reasonable effort to contact the applicant, establish 
whether he or she still requires insurance, and invite the applicant to 
reapply. The insurer will underwrite ignoring the Test result. 
6 There must be no effect on the premium or on the terms an insurer 
offers unless GAIC (or the Genetics Adviser pending GAIC's review of 
his tests) has decided that a Genetic Test result is reliable and relevant 
for insurance because it indicates an increased risk. An increase in the 
risk will not necessarily justify an increase in premium. (However, a Test 
indicating the absence of risk may negate the effects of a family 
history of a genetic condition, and so avoid the need for a loading). 
89 
ANNEXE2 
7 lnsurers may not use any other Test results until GAIC has ruled on their 
validity. GAIC's decisions on the validity of Test results for insu rance 
purposes is final. 
8 lnsurers must not offer individuals lower than standard premiums on the 
basis of their Genetic Test results , ie Genetic Test results will not be 
taken into account for preferred life underwriting. 
9 Written reasons for any increase in premium or rejection of an 
application must be provided on request. (This is normally given direct 
to the applicant's medical adviser). 
10 lnsurers must monitor their staffs compliance with the Code and must 
take action where there has been a breach. 
11 lnsurers' compliance with the Code, and details of how it has been 
achieved, must be certified annually to the ABI by the insurance 
company's Chief Executive. 
12 Each company must have a confidentiality policy in place governing the 
security, handling and storage of medical and other sensitive 
information, using the ABI Guidelines in Part 7 as a benchmark. 
13 As now, the insurer must obtain the applicant's prior, explicit, informed 
consent to the processing of persona! information which includes any 
Genetic Test result. ln doing so the insurer must fully specify the 
purposes and any disclosures for which the data are required . The data 
may be used and kept by the insurer only for these purposes. 
14 No medical information relating to the applicant, including details of any 
Genetic Test result, may be requested from his/her medical attendant 
without the applicant's prior, explicit, informed consent. 
15 A Genetic Test result declared by an applicant will not be linked, 
transferred to or taken into account when assessing an application for 
insurance from another person. 
16 Applicants will not be required to disclose the results of a Genetic Test 
undertaken by another person (such as a blood relative). 
17 The insurer must not retain out of date and/or irrelevant persona! data 
about an applicant. 
18 lnsurers must ensure that as few staff as are necessary will have access 
to sensitive information including a Genetic Test result. 
19 The insurer must not share any information obtained about a proposer 
with another insurance company without the individual's prior explicit, 
informed consent. 
20 ln the event of a disagreement, the insu rer must tell the applicant that 
they have the right to complain about an underwriting decision where 
a Genetic Test result has been disclosed and they believe they have 
been unfairly treated. 
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